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Alla era beriittelser
ar en guldgruva

Or nagra dagar sedan var jag pa en workshop i corporate

storytelling. Vi diskuterade kring vikten av berittelser

som berdr och vilken kraft de kan ha for ett foretag eller

en organisation. Berittelser som utan att vi beréttar

om organisationen i siffror, artal och annan fakta dnda

sa tydligt visar pa varfor vi beh6vs. Vi fick alla dela med
oss av en berittelse som visade pa varfor vijobbar med just det vi
jobbar med.

Efter tretton ar pa Barncancerfonden si har jag s& manga berittelser
att dela med mig av, som alla och en var &r orsaken till att jag gar
till jobbet varje dag. Jag far ofta frigan om hur jag orkar jobba med en
sd svar fraga som barncancer - svaret dr enkelt. Det &r tack vare alla
fantastiska ménniskor jag har mott som har gétt igenom nagot sé tufft
som en barncancersjukdom och kanske framfér allt de foraldrar som
har genomgitt det absolut virsta jag kan tdnka mig - att mista ett barn
och éndé klara av att leva livet.

Det var en sidan beréttelse jag valde att dela med mig av. Berittelsen
om en familj som mist en dlskad dotter och syster. Och om forskole-
kamraterna som mist en kamrat och till hennes minne planterade ett
dppeltrad. Ett dppeltrad som négra ar senare bar sina forsta dpplen
som storebror och lillasyster fick plocka - ett till varje familjemedlem.
En berittelse som har etsat sig fast i mitt minne och som vi -
tidigare har berittat om hir i Barn&Cancer. P workshopen
var inte ett 6ga torrt. Alla dessa berittelser som sd manga
sd generost delar med sig av dr en guldgruva. De dkar
kunskapen kring barncancer och de skapar en forstaelse
for de drabbade och en angeldgenhet for
mainniskor att bidra.

Tillsammans - storytellers och bidragsgivare -
bidrog ni till ett fantastiskt insamlingsér 2018, dé vi
kunde satsa 374 miljoner kronor pa barncancer-
forskning och stdd till drabbade familjer. Ett
stort tack till alla storytellers och alla bidrags-
givare, ni dr guld vérda.

PS. Vill du dela med sig av din berdttelse?
Kontakta BarndrCancers redaktion pd
redaktionen@barncancerfonden.se.

Ylva Andersson,
chefredaktor
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Vi som ger

"Visste inte
att det skulle
ga sa bra”

Nar attadriga Elliot Tradefelt sag
andra som cyklade for valgérenhet
pa tv blev han inspirerad.

- Jag sa till mamma och pappa att
"jag vill cykla och samla in pengar
till Barncancerfonden”.

Text: Emil Hedman Foto: Anna Hallams

agt och gjort. Elliots cykeltur
gick hemifran Gislaved till
farmor i Anderstorp tta kilo-
meter bort - och tillbaka. Han
fick hjélp att skapa en sida pa
Facebook dar folk kunde bidra.
- Det var manga som skrev och som
skinkte pengar, siger Elliot.

Var det inte jobbigt att cykla sa langt?

-Jo, men jag gjorde det 4nda. For att
hjalpa barn som ir sjuka.

Efter det har Elliot genomfort andra
utmaningar. Han pérlar ocksa armband
tillsammans med familjen. Och pengarna
fortsdtter att komma in.

Elliots mal var fran borjan att samla in
§ 000 kronor, men i skrivande stund har
han dragit in 29 0oo kronor.

- Det dr roligt. Jag visste inte att det
skulle gé s bra, sdger han.

Pé fritiden tycker han om att spela
fotboll eller vara ute med scouterna. Han
blev pAmind om hur viktigt det 4r med
insamlingar nér han horde pa radion om
en fotbollsélskande pojke som hade haft
cancer och inte kunde spela.

-Han hade haft cancer i huvudet.
Men nu madde han bra och kunde spela
fotboll igen. Jag ténkte pa att jag hjdlper
sddana som honom och da blev jag sa
glad att jag ndstan fick tarar i 6gonen,
berittar Elliot.

Forutom den glddjen sé far han ocksa
uppskattning av ménniskor runt omkring
sig.

- Min ldrare kopte ett armband av mig
och klassen gav mig en applad.

Under "Elliot hjilper” pa Barncancer-
fonden.se finns bilder och mer informa-
tion om insamlingen. @




Familjen Cirre tillbringar
mycket tid vid Vanerns
strand. Dar kénns det
som att Eric, som gick

bort i augusti 2017,

fortfarande ar med dem.
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En gnista av hopp

Eric Pettersson var bara sju &r nér han drabbades av den obotliga

hjarntumaéren ponsgliom.

Trots att chansen till bot var minimal valde familjen att lata Eric
delta i en studie pad Hope-kliniken pa Karolinska universitets-

sjukhuset.

- Vi ville bidra till att fora forskningen framéat, séger mamma Eva Cirre.

Text: Cecilia Billgren Foto: Jeanette Dahlstrém

et knarrar under skorna
och sma snoflingor singlar
sakta genom luften.
Borta over Vanern har
nagra ensamma sol-
stralar kdmpat sig ner
genom molntéicket och
fargar horisonten svagt orange.
Eva Cirre stannar upp och vinder sig om.
- Det hir, det ar Eric. Hér finns han kvar.
Gréset dér han har spelat fotboll. Stranden
dér han och lillasyster Elin har badat. Bryggan
dér han alskade att sitta och fiska. Den vackra
strandédngen som leder fran familjen Cirres
hus ner mot Vénern dr genomsyrad av allt det
som var Eric. I skogsbrynet star hans koja
kvar, i en av de hoga tallarna sitter en fagel-
holk som han malat svart med gula blixtar.
Det har gatt mer &n ett ar sedan Eric gick
bort. Men for hans familj ar han standigt
ndrvarande.

Eric var en glad och intelligent sjudring som
dlskade fotboll, "Lilla Aktuellt” och att bygga
med lego. Han var den bista storebror man
kan 6nska sig.

I februari 2017 tyckte mamma Eva att Eric
sag lite blek ut.

- Han var vintertrott. Jag tdnkte att vi méste
vara ute mer, fa lite ljus och frisk luft, sdger
Eva nir vi kommit in frén kylan och satt oss
ifamiljens vardagsrum med stora fonster ner
mot sjon.

Sedan gick allt vildigt fort. Erics tillstand
forsamrades dramatiskt och pa mindre 4n en
vecka viandes familjens liv helt upp och ner.
Eric fick diagnosen diffust ponsgliom, en
obotlig form av hjarntumor.

- Det var s8 hemskt, just att det gick s&
snabbt. Nar vi fick veta att det hir ar en obotlig
sjukdom, att ndstan inga barn 6verlever

ettarsdagen efter diagnosen, da var det som
att en fallucka dppnades, siger Eva.

Beskedet kom nir Eric, som d& hade blivit
sd pass dalig att han satt i rullstol, flyttats fran
sjukhuset i Karlstad till barnonkologen pa
Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.
Under samma samtal fick familjen ocksé veta
att det fanns en forskningsstudie som Eric
eventuellt skulle kunna vara med i, dar nya
likemedel f6r behandling av ponsgliom testas.

- Vifick en dag pé oss att bestimma oss,
sager Eva.

Eva forsokte ldsa pa sa mycket hon kunde.
Hon stillde alla fragor hon kunde komma pa
om diagnosen, om vad studien skulle innebdra,
vad behandlingen gick ut pa, vad resultaten
skulle anvandas till.

Studien lakarna berattade om var Biomede,
en fransk studie dar tre nya lakemedel testas
for att se om de har nagon effekt pa ponsgliom.
Men for att avgora om Eric kunde delta behovde
lakarna ta ett vivnadsprov av tumdren.
Ponsgliom sitter pa hjarnstammen, ett omrade
riskfyllt att ta prover ifran eftersom det dr latt
att skada viktiga hjarnfunktioner.

-Jag krévde att ldkarna skulle forklara hur
allting fungerade och vilka risker som fanns.
De svarade pa alla fragor och berittade om
den utbildning de har fatt for att gora den
komplicerade operationen, siger Eva.

Nu var de tvungna att fatta ett extremt
svart beslut. Skulle de ta risken och genomféra
operationen, eller inte.

- For mig var det inte sd svart. Med studien
tandes det 4nda en liten gnista av hopp. Det
var tillrackligt for mig, siger pappa Mattias.

For Eva hjilpte det mycket att fa svar pa sa
manga frigor som mojligt. Och trots chocken
och den extrema tidsbristen lyckades Eva och
Mattias lagga undan kinslorna och tinka ratio- >
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Familjen startade en fond till
minne av Eric, som bland annat
bidragit till ett biljardbord pa
lekterapin pa Karlstads sjukhus.

nellt. De bestamde sig for att lita pa ldkarna,
och tackade ja till att lata Eric genomga opera-
tionen for att se om han kunde ingd i studien.
Trots att inga garantier kunde ges.

- Det kiindes bra. Eric skulle fa den bésta
varden som finns i Sverige, kanske till och
med i hela Europa, sédger Mattias.

- Jag bestaimde mig for att bara acceptera
att ldkarna dr proffs, och att lita pd dem. Jag
kan ju inte googla mig till battre kunskap 4n
vad lakarna har, sdger Eva.

De forsdkrade sig om att de ndr som helst
sjilva kunde avbryta behandlingen om det
inte kindes bra, samt att lakarna skulle halla
noggrann kontroll pa eventuella biverkningar.
For familjen var det viktigt att Eric skulle ma
sa bra som bara méjligt, och att studien inte
skulle innebdra nagot onddigt lidande.

Sjalva studien koordineras i Sverige av
Hope-kliniken pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Solna. Hope ar en klinisk prov-
ningsenhet som ar ansluten till den inter-
nationella organisationen ITTC, som arbetar
for att det ska tas fram nya likemedel och be-
handlingar f6r barn som drabbats av cancer.
Den komplicerade operationen gick bra,
och efterat fick familjen beskedet att Eric, som
det forsta barnet i Sverige, hade ritt genetisk
matchning for att delta i studien. Han lottades
att testa ett av ldkemedlen. Nu borjade en pe-
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”Jag bestimde mig
for att acceptera att
Likarna ir profis,
och att lita pa dem.”

riod da Eric en gdng i manaden ékte till Stock-
holm for att fa behandling pa Hope-kliniken,
samtidigt som han fick stralbehandling.

- Resorna till Stockholm skapade struktur
ivardagen. Vi fick ndgonting att gora, siger
Mattias.

For Eric innebar varje resa ett besok pa
favoritrestaurangen vid Centralstationen.

- Han idlskade fisk, sd varje gdng vi akte upp
till Stockholm at vi pa samma fiskrestaurang.
Personalen kinde igen Eric och var sa fina
mot honom, berittar Eva.

Framét sommaren borjade Eric ma lite
béttre och fick komma hem fran sjukhuset.

- April, maj och juni var den bésta tiden.
Eric var hemma fran sjukhuset och vi foku-
serade pa att leva livet och gora saker till-
sammans, siger Mattias.

Familjen upplevde att behandlingen
hjalpte, men om det var stralningen eller det
nya lakemedlet var svart att avgora. Under juli >

Familjen Cirre

Namn: Mamma Eva,
pappa Mattias och Elin,
6. Tog efternamnet Cirre
efter att sonen Eric dog,
hette férut Pettersson.
Cirre ar kompisarnas
smeknamn pé Eric.

Bor: Karlstad.

Bakgrund: | februari 2017
fick sonen Eric diagnosen
ponsgliom. Han fick
mojlighet att testa ett
nytt lakemedel inom
ramen for en internatio-
nell studie, men gick
bort i augusti 2017.



Familjens rad om
att deltaien
forskningsstudie

> Se till att fa rejalt med
tid med lakarna sa att ni
kan stalla alla fragor, sta
pa er och stall krav. Vaga
ta upp allt ni tanker pa
och har funderingar
kring, var kritisk och stall
aven de tuffaste och
svaraste fragorna.

> Forsok att tanka ratio-
nellt, fatta inga beslut
bara utifran kanslor utan
forsok bestdmma er for
att resonera lugnt och ta
hansyn till alla aspekter.
> Ta ett steg tillbaka

byggde han en stor
grévskopa, som nu star
i familjens vardagsrum.

GE VARJE MANAD

BLI
BARNSUPPORTER

Anmél dig p&
barncancerfonden.se

satt Eric manga timmar framfor sitt senaste
legobygge, en jéttestor griavskopa. Men bade
Mattias och Eva mirkte att julingre manaden
gick, desto langsammare gick bygget. Eric hade
fatt ett sar pd hornhinnan, som gjorde att be-
handlingen fick avbrytas under nagra veckor.

- Vivetjuinte, men var lekmannamassiga
bedémning &r att tumdren tog ny fart da,
sager Eva.

Islutet av juli var det tydligt att Eric hade
blivit simre igen, han var trott och kunde inte
anvinda sin vinsterhand. Ett drygt halvar efter
diagnosen, i mitten av augusti, gick han bort.

Eric &r i allra hogsta grad narvarande i familjens
liv. Hans legobyggen star kvar dar han limnade
dem, och varje dag nir de gér in i koket tainder
de ett ljus vid hans portritt. Mattias tar flera
ganger i veckan med sig sin lunchldda och sétter
sig vid Erics grav.

Sa hér i efterhand kdnner de bada att de
fattade rdtt beslut att lata Eric ingd i studien.

- Det gav oss ett litet hopp, och den risk som
fanns var vi beredda att ta. Jag tror att vi hade
angrat oss annars, siger Mattias.

Eva haller med, samtidigt som hon &r noga
med att betona att en av anledningarna till att
de tackade ja var att behandlingen genomfordes
iSverige. Att resa ivdg med Eric till ett annat
land var aldrig aktuellt.

- Nar man fattar att det ar kort, da maste

Eric madde som allra
bast nar lillasyster Elin
var med pa sjukhuset.

man ju fundera pa vad man ska gora med den
tid som ar kvar. For oss blev det viktigt att Eric
skulle fa en sa bra tid som mdjligt, sdger Eva.

En annan aspekt som de bada tycker &r viktig
ar att studien genomfordes som ett internatio-
nellt samarbete, vilket innebar att resultaten
kommer att bli tillgédngliga f6r manga.

- Viville ju absolut inte utnyttja Eric, men
kunde vi pa néagot sétt bidra till att fora forsk-
ningen framat, da ville vi gora det, siger Eva.

De héller sig fortfarande uppdaterade om
den forskning som gors och hoppas nu att
Biomede-studien ska resultera i en behand-
ling som kan hjdlpa andra barn.

- Man sitter ju hir och hoppas att det ska
komma ett paradigmskifte, att forskningen
ska gora framsteg sa att dven de sista 20
procenten ska overleva, siger Mattias.

Erics sexariga lillasyster Elin vill helst inte
prata om Eric. Hon berittar hellre om hésten
Bugg som hon bestdmt att hon ska rida pa - sa
fort mamma och pappa gatt med pd att skriva
in henne pa ridskolan som ligger en kort
cykeltur fran huset.

Efter ett par varv i vild galopp runt vardags-
rummet pa en tufsig kiapphist kryper hon upp
isoffan i mammas kna.

Mattias frigar Elin vad hon saknar mest
med sin storebror. Hon ér tyst en lang stund,
sedan viskar hon i sin mammas 6ra: "Allt”. ®

och forsok se till barnets
basta. Fokusera pa barnet,
vad som blir bast fér barnet
under den tid som ar kvar.
> Forsok att lita pa sjuk-
varden, tank att de ar
proffs och ni ar amatorer.
> Ge sa mycket positiv
energi som mojligt till ditt
barn, férsok att ta vara

pa livet och den tid som
ar kvar. Gor roliga saker,
umgas och var tillsammans.

Ponsgliom

> Ovanlig och aggressiv
tumor pé hjarnstammen,
ett omrade som ar svart
att operera da risken
finns att skada funktioner
som styr till exempel
andning och puls.

> Behandlas med stral-
ning och cytostatika.

> Prognosen &r délig, oftast
avlider den drabbade
inom ett ar efter diagnos.
> Tumorform som fore-
kommer i ménga olika
genetiska variationer,
négot som ytterligare
forsvarar utveckling av
effektiv behandling.

BARN & CANCER # 01.2019



Internationellt samarbete
leder forskningen framat

P& Hope-kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset ges nytt
hopp till barn som drabbas av svarbehandlad cancer eller aterfall.
Har kan svenska barn f& mojlighet att delta i internationella studier
och testa nya behandlingar i forskningens framkant.

Text: Cecilia Billgren

ope (Hematologisk onko-
logisk provningsenhet) dr
en fas I/1I-enhet ansluten
till den barnonkologiska
avdelningen pé Karolinska
universitetssjukhuset i

samt koordinerar de barnonkologiska centrum
som genomfor kliniska studier.

Det har tidigare varit svart att i nya
lakemedel godkidnda for behandling av barn,
da regelverket har varit utformat pa ett satt
som gjort att ménga har avstatt att gora tester

Solna. Verksamheten startade 2016 som ett
initiativ av foraldrarna till ett barn som inte
Overlevde sin cancer. De startade stiftelsen
Entrepreneurs for good, som nu finansierar

Hope tillsammans med Barn-
cancerfonden och Karolinska
fundraising.

Till Hope kommer barn med
svarbotad cancer, till exempel
hjarntumoren ponsgliom, men
dven barn som drabbas av
aterfall och dér traditionell
behandling inte har hjilpt.

Det kan handla om alla méjliga
former av barncancer, saval
leukemier och hjarntumorer
som solida tumdrer. Hittills har
tolv barn inkluderats i olika
kliniska studier, antingen vid
Hope eller utomlands. Dess-
utom har fem barn fatt ldke-
medel direkt fran lakemedels-
bolag och ett flertal fatt ut-
skrivet lakemedel godkanda
for vuxna.

- Viir tydliga med att
chansen till bot ér liten, i de
flesta fall handlar det om att
ge familjen lite mer tid till-
sammans. Kanske ger det
trygghet att man har undersokt

Tva studier dar
Hope-kliniken
deltar

Biomede: Europeisk
studie, som utgar fran
Paris, dar tre olika ldke-
medel testas pa specifika
genetiska defekter i
ponsgliom, en i dag
obotlig form av
hjarntumor.

Inform: Tysk register-
studie fér barn och unga
med obotbar cancer dar
fordjupad genetisk analys

av cancercellerna gors.
Syftet ar att hitta defek-
ter som kan nas med nya
malinriktade lakemedel
som slar specifikt mot
tumorcellerna.

pa barn. En av de saker som ITCC har varit
med om att driva igenom &r en klausul som
innebar att om ett lakemedelsforetag gor
kliniska studier pa barn far de sitt patent

forlangt med ett halvar.

- Barnpopulationen ar
vildigt liten, och att utveckla
lakemedel for séllsynta
cancerformer ér inte lonsamt
for foretagen. Den hir
klausulen ar ett jattebra
incitament eftersom léke-
medelsbolagen har mycket
att vinna ekonomiskt pa att
patentet forlangs, forklarar
Ingrid @ra.

En stor utmaning f6r barn-
cancerforskningen r att patient-
antalet for att genomfdra klin-
iska studier ar valdigt litet.
Ofta ror det sig om séllsynta
cancerformer med valdigt
sma patientgrupper. Av den
anledningen ir det viktigt med
internationellt samarbete,
menar Ingrid @ra.

Under 2018 startades dérfor
ett nordiskt samarbete dir de
tva svenska ITCC-klinikerna,
Hope i Stockholm och PCRC

alla mojligheter som finns i dag, séger Ingrid
@ra, en av tva likare pd Hope-kliniken.

Kliniken ar ansluten till den europeiska
paraplyorganisationen ITCC (Innovative ther-
apies for children with cancer). ITCC arbetar
med likemedelsforetag, politiker och fordldra-
organisationer for att &ven barn ska fa mojlighet
att ingd i studier med nya cancerlakemedel,
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1 Goteborg, ingar tillsammans med mot-
svarande provningsenheter i Danmark,
Finland och Norge.

- Vivill samordna oss sa att vi kan skicka
barn mellan de olika nordiska centrumen.
Genom detta far vi ett stérre upptagnings-
omrade, vilket gor oss mer intressanta for
studier som drivs bade av lakemedelsforetag
ochavITCC.®

Olika kliniska
lakemedelsstudier

> Fas | omfattar ett fatal
barn, ofta de som inte
har svarat pa etablerade
cancerbehandlingar.
Fokus ar att se hur
lakemedlet omsatts

i kroppen, dosering,
biverkningar och even-
tuella effekter.

> Fas Il &r nasta steg

och involverar oftast

fler patienter &n fas I.
Har testas hur stor del av
dem som far behandlingen
som blir battre. For lake-
medel mot barncancer
kombineras ofta fas

|- och fas llI-studier.

Ingrid @ra

Titel: Docent och
overlakare vid Hope-
enheten, Karolinska
universitetssjukhuset
samt vid Barncancer-
centrum, Skanes univer-
sitetssjukhus i Lund.
Omrade: Barnonkologi.
Anslag fran Barncancer-
fonden: 2 650 000
kronor 2016-2019 samt
kliniska forskarmanader.



Aktuellt

HALLA DAR...

... Ulrika Bartholdsson,
platschef och instruktér pa
Tréaningskompaniet i Halm-
stad, som salde slut alla
cyklar till Spin of Hope den
30 mars pa en enda dag.

- Ja, det &r helt makal&st, ett
fantastiskt engagemang frén sa
maénga deltagare. Jag har fatt tag
i ndgra extra cyklar, men har fort-
farande folk som star i k& och som
blev besvikna &ver att de inte
kommer att fa cykla.

Hur kommer det sig att Spin of
Hope blivit en sadan succé just
hos er?

- Det har blivit en enorm gemen-
skap och vi-kénsla kring det har.
Sedan har vi alltid en uppskattad
fest pa Tylésands hotell efterat, dar
vi bland annat har lotterier med
fina priser. Jag tror att alla kédnner
ett enormt engagemang just for
Barncancerfonden, man vill bidra
samtidigt som man gor négot roligt
tillsammans.

Hur ser insamlingsmalet ut?

- Vi satte malet p&d 50 000
kronor i ar, och hittills har vi
kommit upp i ndrmare 86 000
kronor. Och da har vi inte salt
nagra lotter an. Till nasta ar skulle
jag vilja att vi bara sélde guldcyklar,
sé att vi kan samla in &nnu mer
pengar.

Arligt idrottsevent

> Spin of Hope pagar
under tolv timmar.
Deltagande lag bokar
antingen en bascykel
fér 1500 kronor eller
en guldcykel fér 3 000
kronor. Alla insamlade
pengar gar till Barn-

cancerfon-
dens arbete
i kampen
— mot barn-
Bm
~— cancer.

Digitala ljus tindes for
att hedra cancerdrabbade

Den 15 februari var det dags

for den internationella
barncancerdagen, en dag
for att uppmarksamma,
minnas och hedra barn
som drabbas av cancer éver
hela varlden.

Varje ar insjuknar cirka 300 000

barn runt om i varlden i ndgon
form av barncancer. For att upp-

méarksamma viktiga frégor och dka
kunskapen om barncancer arran-

BILD: SHUTTERSTOCK

geras varje ar den Internationella
barncancerdagen.

Runt om Sverige organiserade de
regionala barncancerféreningarna
flera olika manifestationer, som
ljustandning, fackeltadg och konserter,
samt speciella familjekvéllar for
drabbade.

P& Barncancerfondens sajt gick
det ocksé att redan i forvag tanda
ett digitalt ljus med en personlig
hélsning. P4 sjalva dagen den 15
februari brann fler an 7 000 ljus
for att hedra drabbade.

I borjan av mars tilltradde Hans Hagglund, dverlakare, professor och verksamhetschef vid
verksamhetsomrade blod- och tumérsjukdomar pa Akademiska sjukhuset i Uppsala, som ny
nationell cancersamordnare vid SKL, Sveriges kommuner och landsting.

Valkommen till rymden!

Nu finns ett helt nytt lekrum péa den barnonkologiska avdelningen pa Karolinska universitetssjukhuset

i Solna. Leksugna barn kan i det rymdinspirerade rummet krypa in i en raket - eller gé loss pa en
aktivitetsvagg full med knappar, spakar och andra spannande saker. P& véggarna sitter vackra

malningar av illustratéren Stina Wirsén.
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Ménga ville
T\ bidra till
forskningen.

Yoga mot barncancer

| november arrangerades Yoga of Hope
for andra aret i rad. Yogisar runt omi
landet samlade totalt in 431 000 kronor
till Barncancerfondens viktiga arbete.
Text: Cecilia Billgren Foto: Magnus Glans

| mitten av november var det aterigen dags for
Yoga of Hope, ett idrottsevent som Barncancer-
fonden arrangerar for att samla in pengar till
kampen mot barncancer. Under dagen samlades
totalt 431 000 kronor in frén deltagare som
deltog i yogapass 6ver hela landet.

Allra mest pengar samlades det in pé Folkets
hus i Goteborg dar deltagarna tillsammans
skankte 6ver 17 000 kronor.

Nytt for i &r var att deltagare aven kunde vélja
att delta i en yogaklass online vilket gjordes
mojligt tack vare Barncancerfondens samar-
betspartner, plattformen Yogobe.

miljoner kronor

> S& mycket pengar bidrog Barn-
cancerfonden med till forskning
under 2018. Det ar en 6kning
med 39 miljoner kronor jamfért
med aret fore.

BARN & CANCER # 01.2019

Basta reportaget
om barncancer

Varje ar delar Barncancerfonden ut ett pris till
den journalist som har gjort det bésta reportaget
i @amnet barncancer under aret. Nu har juryn valt
ut tre finalister. Det &r Lotta Engelbrektsson med
reportaget “Roboten tar Natalies plats i skolan”,
som forst publicerades i Goteborgsposten, Frida
Fernqvist med radioreportaget “Mina systrar har
cancer” fran UR Barnaministeriet och Anna Lars-
son som nomineras for flera radioinslag i Ekot
om hur foraldrar séker vard utomlands néar den
svenska varden ar uttémd. Vinnaren presenteras
pa www.barncancerfonden.se i mars.

Aktuellt

Fran fore-
stallningen
“"Om livet och
doden”.

Succé for
Hopp om livets
forestallning

Under tre &r har unga barn-
canceroverlevare fran hela
Sverige deltagit i projektet Hopp
om livet. Projektet avslutades i
hostas med férestallningen “Om
livet och déden”. Projektet har
finansierats av Allmanna arvs-
fonden och varit ett samarbete
mellan Barncancerfonden och
Folke Rydén produktion.

Lds mer om Hopp om livet pa:
hoppomlivet.nu

Nytt samtals-
stod via Skype

Barn som har behandlats for
hjarntumoér moter ofta utma-
ningar i vardagslivet och i skolan,
och manga &r i behov av psyko-
socialt stod.

Barncancerfonden finansierar
nu ett pilotprojekt dar drabbade
barn och familjer kan fa samtals-
stoéd via Skype av en legitimerad
psykoterapeut.

Lena Falck, som leder det tva-
ariga pilotprojektet, har lang erfaren-
het av att arbeta med barn med
férvarvad hjarnskada.

- Syftet med samtalsstddet ar
att kunna bolla livsfragor och var-
dagsproblem med nagon som har
erfarenhet och som vet vad man
vill prata om, sager Lena Falck.

Vill du boka ett samtal?

Mejla: lena.falck@
barncancerfonden.se.

Lds mer om samtalsstédet pa:
www.barncancerfonden.se/
samtalsstod-via-skype/



Per lliner, Camilla Dahlgren
och Magnus Dahlgren driver 5%
Svensk Fastighetsformedling

i Norrkoping. -

Svensk Fastighetsférmedlings
maklare i Norrkdping har
samlat in 6ver en miljon
kronor genom att géra det
de gor allra bast - att sélja
hus. Fast i det har fallet
pepparkakshus.

- Vi har arbetat efter
devisen: ingen kan gora allt,
men alla kan géra nagot,
séger Magnus Dahlgren,

méklare i Norrkdping.
Text: Sofia Zetterman Foto: Henrik Witt

STOD KAMPEN

MOT BARNCANCER

GEEN

FORETAGSGAVA

Bidra till forskningen pa:
barncancerfonden.se/

for-foretag

"Engagemanget har varit fantastiskt”

vensk Fastighetsformedling &r huvud-
partner till Barncancerfonden och har
sedan starten samlat in 10,5 miljoner
kronor i kampen mot barncancer.
Rekordet bland kontoren har miklarna i Norr-
koping. De har bland annat byggt en peppar-
kakskopia av industribyggnaden Strykjarnet i
Norrkoping som de lade upp for forséljning som
ett vanligt objekt. Forséljningen gav 100 000
kronor till Barncancerfonden.
Och sedan dess har insamlingarna fortsatt.
- Det har blivit en inbdrdes tdvlan mot andra
kontor, vi ska banne mig fa in mer &n alla andra
av Svensk Fastighetsformedlings kontor i
Sverige, sdger Magnus Dahlgren.
Insamlingsmalet pa central niva f6r Svensk
Fastighetsférmedling dr att samla in tva mil-
joner kronor érligen, bland annat genom kam-

panjen "Lige for livet”,
dér 100 kronor
skanks till Barn-
cancerfonden

for varje genom-
ford bostads-
vardering.

- Det lokala
engagemanget har
varit fantastiskt. Det
ar viktigt for oss med ett
samarbete som kan engagera och berora alla,
fran norr till soder. Att vara med och samla in
pengar till forskning som gor verklig skillnad
dr nagot som virmer alla och skapar stor stolt-
het, séger Johanna Gavefalk, marknads- och
kommunikationschef pa Svensk Fastighets-
formedling. @

Ett av pepparkaks-
husen som saldes.




Fran Bangkok
till Hoppets hus

For familjen Dahl har de senaste aren varit en resa inte bara mellan kontinenter,
utan ocksa fran fortvivlan till hopp. Nar sonen Adams leukemi kom tillbaka ldmnade
familjen hela sitt liv i Asien - och flyttade in i Hoppets hus.

Text: Cecilia Billgren Foto: Anna-Lena Lundqvist
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Familjen Dahl fick flytta in i
Barncancerfonden Vastras
hus i narheten av Ostra
sjukhuset i Goteborg.
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et ar full rulle i den lilla
ldgenheten pd Gver-
vaningen till Hoppets

hus, Barncancerfonden
Vistras treplanshus i ett
bostadsomride intill Ostra
sjukhuset i Géteborg.

Fyraarige Adam leker med en liten gron
studsboll, kastar den i golvet och skrattar sedan
sd intensivt att hela han studsar, precis som
bollen. Nér bollen rullar in under soffan riktar
Adam i stillet uppmérksamheten mot den
laga hyllan dér alla hans leksaksbilar star upp-
radade och ligger nedstoppade i lador.

- Papa, I want the red fire truck, siger Adam
och pekar mot hyllan.

Brandbilen ér en favorit. S& dven den roda
sportbilen som ser lite ut som Blixten McQueen,
den svarta sportbilen och den lilla rosa bussen.
Alla bilar &r Adams favoritbilar. Han stiller sig
pa knd och radar upp bilar i en lang rad pa hyllan.

- Oh no, traffic jam, sdger han och leker att
bilarna fastnat i en lang ko.

Engelska ér det sprak han kdnner sig mest
hemma med, men nér pappa Henrik pratar
svenska forstar han det mesta. Adam ar
uppvuxen i den thaildndska huvudstaden
Bangkok, med en svensk pappa och en mamma
fran Malaysia.

BARN & CANCER # 01.2019

har méngder
av fargglada
leksaksbilar.

”Vi trodde att livet skulle ga
tillbaka till det normala -
men sa borjade allting om.”

- Vitrédffades under en dykutflykt, beréttar
pappa Henrik Dahl.

Han jobbade som konsult i Singapore nér han
under en semester i Malaysia motte kérleken
iSuzie. Ett par ar senare kom Adam, och den
lilla familjen flyttade till Bangkok dér Henrik
fatt ett nytt konsultuppdrag. Under hésten
2016 drogs Adam, som dé& hunnit bli tva och
ett halvt, med en envis forkylning.

- Hans andning var paverkad och han
snarkade mycket ndr han sov, berittar Henrik.
Vi gick till lakare som misstiankte att det
berodde pa att hans tonsiller var svullna, sd vi
stillde in oss pa en enkel operation.

Men nar resultatet fran Adams blodprov kom
tillbaka visade det sig att savil de svullna ton-
sillerna som Adams méanga bldmérken hade
en annan forklaring. Adam fick diagnosen akut
lymfatisk leukemi, ALL, och blev inlagd.

- Vivar forkrossade och chockade. Ingen av

Att laga mat pa den
lilla leksaksspisen
ar en av Adams

favoritlekar.

Akut lymfatisk
leukemi, ALL

> ALL ar den vanligaste
formen av barncancer.

> Overlevnaden &r
omkring 90 procent.

> ALL drabbar ben-
margen och skapar en
okontrollerad tillvaxt av
vita blodkroppar som
tranger undan den friska
benmérgen.

> Behandlingen sker med
cytostatika under cirka
tva och ett halvt ar.



Familjens eget bohag
ar kvar i Asien.

oss visste speciellt mycket om leukemi, mer én
att det nér vi var unga var ganska déliga chanser
till 6verlevnad, sdger Henrik.

Eftersom Adam hade vildigt hoga nivaer av
vita blodkroppar i blodet gjordes en akut blod-
transfusion for att forsdka byta ut hans blod
och bli av med sd ménga av cancercellerna
som mojligt. Adams mamma Suzie minns den
forsta tiden som en period da hon forsokte
stoppa undan alla kinslor och fokusera pé att
ldra sig s& mycket som mojligt.

- Det fanns en bank, en hard och obekvim
bénk, i Adams rum pé intensiven. Dir till-
bringade jag storre delen av den forsta kaotiska
veckan, berittar Suzie. Jag laste allt jag kunde
hitta om leukemi pa nétet, och efter nagra
dagar forstod jag att det fanns bra behandlingar
och att ménga barn 6verlever cancer i dag. D
kandes det lite battre.

Efter blodtransfusionen inleddes en leukemi-
behandling med cytostatika, och familjen fick
tillbringa julen pa sjukhuset i Bangkok.

Under 2017 borjade Adam langsamt att ma
battre. Familjen planerade en flytt till Singapore
dar Henrik fatt ett nytt jobbuppdrag, och i slutet
av februari 2018 var alla viskor packade och
familjens hela bohagien container redo att
skeppas till Singapore.

”Det Kéiindes vildigt skont att
Kkunna hjélpa till, at¢ bidra

med nagot konkret.”

- Dagen innan vi skulle resa till Singapore
fick vi besked om att cancern var tillbaka, den
hér gangen i ryggmairgsvitskan. Det var ett
vildigt tungt besked. Vi trodde att livet skulle
ga tillbaka till det normala - men sé borjade
allting om igen, séger Henrik.

Eftersom Adam inte hade hunnit skriva sig i
Singapore kunde de nu vilja mellan att lata
Adam fa behandling antingen i Suzies hemland
Malaysia eller i Sverige. De valde Malaysia,
men efter ett par dagar kinde de bada tva att
de inte var ndjda med den vard som Adam
fick. Onkologer i bade Thailand och Malaysia
rddde dem da att soka vard i Sverige.

- Jag hade fatt kontakt med Barncancer-
centrum Vist och fatt ett sa varmt och fint
bemotande av dem, sa vi bestimde oss for att
komma hit. Vi satte oss pa ett flyg med bara ett
par resviskor med oss, berittar Henrik.

Efter att Adam blivit inlagd p& Drottning
Silvias barnsjukhus i Goteborg stod det ganska
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Trafikstockning
pa koksbordet.

Familjen hoppas snart
kunna aterférenas med
Suzies aldste son, som

bor hos mormor
[YEIEVYSER
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snabbt klart att den behandling som behdvdes
var en stamcellstransplantation.

Stamceller ar ett slags ursprungliga celler,
som bland annat kan bilda vita blodkroppar.
Vid leukemi ombildas blodkropparna till
cancerceller, sa en transplantation kan hjilpa
kroppen att bilda friska blodceller igen.

Men for att en stamcellstransplantation ska
lyckas och cellerna accepteras av kroppen
kravs det att den genetiska likheten mellan
donatorn och patienten dr hog. Bést dr det om
ett syskon eller en fordlder kan donera.

I Adams fall f6ll uppgiften pa pappa Henrik.

- Det kindes vildigt skont att kunna hjélpa
till, att kunna bidra med nigonting konkret till
Adams behandling. Det dr ldtt att man kdnner
sig hjélplos som fordlder nédr nagot sidant hér
héinder, sdger Henrik.

Transplantationen genomférdes i september,
efter att Adam legat inlagd under en langre

period for att férbereda kroppen for ingreppet.

I borjan pendlade de mellan sjukhuset och
Henriks fordldrar i Marstrand, men efter en tid
blev familjen erbjuden att flytta in i Hoppets
hus, Barncancerfonden Vistras hus som ligger
i ett lugnt bostadsomrade vid Ostra sjukhuset
1 Goteborg.

- Det har varit ett ovdrderligt stod for oss att

vi har kunnat bo hér, bara en kort promenad
fran sjukhuset, sdger Henrik.

For Adam har ldgenheten i Hoppets hus
blivit den plats han nu betraktar som hemma,
en fristad fran den medicinering och de in-
grepp som sjukhuset innebdr.

- Det dr svért att forklara att behandlingen
ar bra for honom, speciellt nir den ju snarare
gor att han kénner sig sjukare, sdger Henrik.

Aven fér mamma Suzie har Hoppets hus
betytt mycket.

- Det har varit en stor utmaning for mig att
flytta hit. Bara sina enkla saker som att gd och
handla har varit svart, i borjan hade jag inte
ens ett eget bankkonto hér i Sverige, sager hon.

Aven socialt har flytten inneburit en stor
omstéllning for Suzie, som édnnu inte kan
spraket och endast har nagra fa vinner i
Sverige.

- Lena och Petra som jobbar hir i Hoppets
hus har betytt oerhort mycket for mig. Jag
kallar dem mina dnglar! De tar sig alltid tid att
prata eller ge en snabb kram, sdger hon.

Adam har hittat nya roliga bilvdgar pa koks-
bordet och vinkar till sig sin pappa som far
vara med och dirigera trafiken. Fotograf Anna-
Lena passar pa att ta nagra bilder och Adam ér
inte sen att hinga pa.




sager hon.
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Henrik ar uppvuxen i
Marstrand, s& darfor var
det naturligt att soka
vard i Géteborg.

STOD KAMPEN
MOT BARNCANCER

SWISHA DIN GAvA

till 90 20 900

4

Adam har blivit piggare
sedan han blev utskriven
och far vara hemma mer.

Adam Dahl

Alder: 4 ar.

Diagnos: Akut lymfatisk
leukemi, ALL, 2016.
Behandlats med cyto-
statika. Aterfall 2018,
genomgick en stam-
cellstransplantation i
september 2018.
Familj: Mamma och
pappa, en 15-arig
halvbror, Zaim, som
bor i Malaysia.

Bor: Har precis flyttat
fran Hoppets hus i Gote-
borg till Marstrand.
Gillar: Bilar och att laga
mat pa sin leksaksspis.
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-Say cheese, sdger han och ler stort mot
kameran.

Han fortsétter leka, obrydd om sondslangarna
som sticker fram under trGjan. Transplantationen
som genomfordes for tre manader sedan har
an s lange gatt bra. Det dr vanligt med en del
akuta biverkningar efter en transplantation,
men det som lakarna dr extra vaksamma kring
ar tva saker. Dels att kroppen accepterar de
nya cellerna, dels att de nya cellerna inte borjar
attackera kroppen, ett tillstdnd som kallas
Graft vs Host-Disease, GVHD. I Adams fall
har just den biten gatt bra, men hosten har
trots det kantats av en hel del besvirliga och
svarbehandlade biverkningar.

Nar vi hilsar pa har Adam precis blivit ut-
skriven. Han far fortfarande daglig behandling
pé sjukhuset, men enligt Henrik dr han
gladare nu.

- Det har gjort honom gott att f tillbringa mer
tid har hemma, han ar piggare och leker mer.

Nu ser familjen fram emot att borja gora sig
annu mer hemmastadda i Sverige. Efter nio
manader i Hoppets hus flyttade de i bérjan pa
aret till Marstrand nira Henriks foraldrar.

- Hela vért liv har kretsat kring sjukhuset
och Adam under s lang tid. Nu ser vi fram
emot att Adam ska bli battre och att vi ska

kunna fi ett lite mer vanligt liv. Jag hoppas
kunna borja lara mig svenska och soka jobb
hér i Sverige, sdger Suzie, som de senaste
aren tagit en paus frén sitt jobb i olje- och
gasbranschen.

Ladorna med familjens bohag har nu statt
inéstan nio manader hos Suzies slaktingar
i Malaysia, men nagot som har varit betydligt
svarare att vara separerad ifran ar Suzies 15-ariga
son, Adams storebror Zaim, som ocksa ar kvar
i Malaysia och bor hos sin mormor.

- Vihar gemensamt bestdmt att han ska ga
klart gymnasiet i Malaysia, han ar vildigt
duktig i skolan och trivs bra, sdger hon. Det ar
vildigt svart att vara ifrin varandra, men
forhoppningsvis kan han fortsétta sina studier
hér i Sverige om ett ar eller sa.

For Adam har stamcellstransplantationen
inneburit en ldngre period da han inte kunnat
triaffa andra barn. Men férhoppningen ar att
Adam si smaningom ska borja i svensk frskola
och fa lite nya lekkamrater i sin egen dlder.

Suzie har en bild, en vision som hon fram-
kallar och héller fast vid nér kinslorna och
oron infor framtiden blir fér mycket.

- Jag stér vid hamnen p& Koon och vinkar 4t
Adam nér han tar farjan 6ver sundet till skolan
pé Marstrandson. Sé vill jag att det ska bli en
dag. S& méste det bli. ®



Forskning | Stamcellstransplantation
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Stamcellstransplantation

- nar annan behandling inte fungerar

For barn med svarbehandlad akut leukemi kan stamcellstransplantation
vara en téankbar behandling. Tidigare ansags syskon vara den basta donatorn
for stamceller, men pé senare ar har aven féraldrar boérjat anvandas i allt

hégre grad. Text: Cecilia Billgren lllustration: Paloma Perez Lucero

tamceller dr en typ av celler
som finns hos alla manniskor,
bland annat i benmaérgen, i
nervsystemet och i hjdrnan.
De har en mojlighet att ut-
vecklas till andra typer av
specialiserade celler, som till
exempel blodceller eller nerv-
celler. De kan ersatta skadade celler och pa s&
satt reparera skadade organ.

Nér ett barn drabbas av leukemi bildas cancer-
celler i stillet for friska vita blodkroppar i ben-
margen. I de fall dar traditionell behandling
med cytostatika inte fungerar, eller om barnet
drabbats av en resistent eller aterkommande
leukemi, kan det bli aktuellt med en stamcells-
transplantation. Da far patienten nya blod-
bildande stamceller fran en annan individ.
Behandlingen &r férenad med risk for svara
och ibland livshotande komplikationer.

For att minska riskerna f6r komplikationer
och oka chansen att kroppen ska ta emot
stamcellerna fran en frimmande person kravs
det att cellerna har en genetisk uppséttning
som liknar kroppens egna. Pa cellernas yta
finns en typ av molekyler som kallas HLA-pro-
teiner (transplantationsproteiner), som har en
betydelse for kroppens immunforsvar. For att
en donator ska passa krévs det att badas celler
har samma typ av HLA-proteiner.

Det finns flera olika vigar att ga for att hitta
en limplig donator. I Sverige finns till exempel
Tobiasregistret, dir potentiella donatorer kan
anmala sig. Traditionellt har dock syskon
ansetts vara den bésta donatorn, eftersom
man som syskon ofta har en hog genetisk
matchning. Trots det dr det endasti20-25
procent av fallen som det finns ett syskon som
passar som donator. For vriga maste man
antingen hitta en obesldktad donator fran ett
register eller anvianda en familjemedlem som
inte har identisk genuppséttning, oftast en av
foraldrarna.

Jacek Toporski, barnonkolog och verksam-
hetschef f6r barn- och ungdomsmedicin vid
Skanes universitetssjukhus, har mangarig

"Vivet av erfarenhet att vi
kan bota leukemin, men vi

skapar ocksa andra problem.”

erfarenhet av stamcellstransplantationer.
Han var fOrst i Sverige att 2004 genomfora en
framgangsrik haploidentisk transplantation,
dé en forilder anvinds som donator. Den
mojliggjordes tack vare en sirskild metod da
transplantatet bearbetas for att tvatta bort de
celler som skulle kunna péaverka transplanta-
tionen negativt.

-Sedan dess har vi gjort flera, och vi ser ett
stort virde for patienterna med den har
metoden, siger Jacek Toporski.

Foraldrar och barn kan som hogst vara
genetiskt identiska till 5o procent, eftersom
hélften av barnets gener kommer fran varje
foralder.

- Historiskt sett har man alltid sagt att ett
matchat syskon ar bast, men nu finns det
studier som visar att en haploidentisk donator
ocksa har bra resultat pa sikt. Vi skulle behova
gora fler studier innan vi kan siga nagot
definitivt, sdger han.

Stamcellstransplantation som behandling
vid barncancer ir fortfarande en hogrisk-
behandling. Forskning pagar nu for att se om
det gér att gora ingreppet pa ett mer skonsamt
sdtt, ndgot som skulle kunna férhindra upp-
komsten av sena komplikationer.

Jacek Toporski ir nationell koordinator for
en stor internationell studie vilken samlar 116
transplantationscentrum fran 26 lander. I
studien utvirderas mojligheter for att reducera
transplantationsrelaterade komplikationer
och minska risken for aterfall.

- Vivet av erfarenhet att vi kan bota leuke-
min, men vi skapar ocksa andra problem.
Vijobbar med att hitta en alternativ metod s&
att vi béttre kan skydda patienterna frén sena
komplikationer, siger han. ®

Jacek
Toporski

Titel: Verk-
samhetschef
barn- och
ungdomsmedicin,
barnonkolog,
Overlakare.
Placering: Skanes
universitetssjukhus.
Anslag: 600 000
kr, 2019-2022.

Jonas
Mattsson

Titel: Professor.
chef for stam-
cellstransplanta-
tionsenheten.
Placering: Prin-
cess Margaret
Cancer Center,
Toronto.

Anslag: 600 000
kr, 2016-2017.
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Sa har gors en stamcellstransplantation:

Nar ett barn med leukemi
ska genomga en stamcells-
transplantation maste kroppen
forst férberedas, en process
som kallas konditionering. Da
sénks det egna immunférsvaret
med hjalp av stark cytostatika-
behandling och/eller stralning,
for att utplana sjuka celler och
sla ut barnets egen blodbild-
ning. Detta gors for att 6ka
chanserna for att kroppen ska
ta emot de nya stamcellerna.

ﬁ' e

~A_ «

Om en passande donator
hittats skérdar man stamceller
fran den. Det gors antingen
genom att stamceller plockas
ut frdn benmargen, ofta genom
hoftkammen, eller fran blodet.
De skdrdade cellerna kan sedan
bearbetas s& att de blodceller
som inte ska transplanteras
"tvéttas” bort. Nar stamcellerna
har bearbetats, transplanteras
de till barnet med ett vanligt
dropp.

Stamceller
fran donator

Barnets vita blodkroppar

Vita blodkroppar som
tillnér barnets eget
immunfdrsvar.

Donatorns stamceller
Friska stamceller ges till
det sjuka barnet, sa att

nya vita blodkroppar kan

bildas i benmargen.

Cancerceller
Vid leukemi finns manga

a '@
@c

Efter transplantationen ar det viktigt att

barnet skyddas fran infektioner, eftersom
behandlingen innefattar starka mediciner
som slar ut kroppens eget immunforsvar.
Lakare gor tata kontroller fér att se om krop-
pen tar emot de nya stamcellerna, och fér att
forsakra sig om att de nya stamcellerna inte
reagerar mot kroppen och bérjar attackera
den, en komplikation som kallas Graft vs Host-
Disease (GVHD). Om de nya stamcellerna gor
sig hemmastadda kan de bdrja producera nya
vita blodkroppar, nagot som vanligen tar ett
par veckor.

cancerceller i blodet och
ibland dven i benmaérgen.

Graft vs Host-
Disease (GVHD)

GVHD ér ett livs-
hotande tillstand som
innebér att de trans-
planterade cellerna
borjar attackera sin nya
vérd. For att undvika att
detta hander ges starka
mediciner fér att hAmma
immunférsvaret bade
hos varden och hos de
nya cellerna.

Av den anledningen &r
det viktigt att patienten
halls isolerad den forsta
tiden. Nar man ser att
cellerna har etablerat sig
i benmargen och att de
har bérjat producera nya
vita blodkroppar, kan
man sa smaningom
minska medicineringen
och lata kroppens eget
immunfdrsvar byggas
upp igen. Under det
forsta aret efter trans-
plantationen gors tata
kontroller for att folja
och behandla eventuella
komplikationer, darefter
kallas patienten pa kon-
troll en gang om aret.

Modifierade massmordarceller ny behandling av ALL

| vissa fall racker inte en
stamcellstransplantation fér
att fa bukt med ALL. En ny
experimentell metod har visat
sig effektiv vid extra svéra fall.

Text: Cecilia Billgren

Behandlingen &r en slags im-
munterapi ddr man modifierar
kroppens egna T-celler, en typ av
vita blodkroppar, sé att de mer
effektivt kan oskadliggora cancer-
cellerna. Metoden kallas Car
T-cellterapi.

- Det blir som en immunologisk
storm hos patienten, man kan

BARN & CANCER # 01.2019

beskriva de hr cellerna som
massmordarceller. Om en vanlig
vit blodkropp dodar sex-sju mal-
celler, kan de hiar déda 1 ooo
maélceller eller fler, siger Jonas
Mattsson, likare och forskare
som har arbetat mycket med ut-
vecklingen av Car T-cellterapi.

Den intensiva behandlingen
kan ge svéra akuta biverkningar,
men har hittills visat sig effektiv.
For 80-90 procent av de barn som
har behandlats med Car T-celler i
experimentella studier, framfor
allti USA, har cancern minskat.

- Det hir ar helt klart ett para-
digmskifte nér det géller cancer-

behandling, och jag édr 6vertygad
om att det hir dr en behandling
som kommer att vara till nytta for
manga, siger Jonas Mattsson.

Nasta steg for forskarna ar att
optimera behandlingen.

-Studier har visat att nar effekten
av cellerna dor ut s& kommer
cancern tillbaka. Man kan for-
klara det som att de delar ut ett
stenhart slag - men inget dddande
hugg. Om vi kan fa cellerna att
stanna kvar langre i kroppen kan
vi fa en béttre bibehallen effekt.

Barncancerfonden har foljt och
stottat Jonas Mattssons arbete med

forskningsanslag under flera ar.

- Barncancerfonden dr min
bésta vin! De var de forsta som
trodde pa mig. Jag hade aldrig natt
ditjag dridag utan det stodet.

For Jonas Mattsson fortsitter
nu arbetet i Kanada, som chef for
en stamcellstransplantationsenhet
vid Princess Margarets Cancer-
center i Toronto, Kanada.

- Det kinns otroligt héftigt!

Han kommer att fortsitta sin
forskning om Car T-cellterapi,
samtidigt som han vill fungera
som en lank mellan Sverige och
Kanada nar det géller forskning
om stamcellstransplantationer. ®
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Rekord: 137 miljoner
till forskningen

Barncancerfonden delar i hdstens stora utlysning ut nara 157 miljoner kronor
till forskning. Det ar en rejél 6kning jamfort med forra aret, ndgot som ocksa
innebar att rekordmanga forskningsprojekt om barncancer nu far finansiering.

Text: Cecilia Billgren lllustration: Paloma Perez Lucero

arncancerfonden ér den en-
skilt storsta finansidren av
forskning om barncancer i
Sverige. Under éret gors flera
olika utlysningar, dar hostut-
lysningen ar den storsta. I ar
ges finansiering till hela 100
olika forskningsprojekt,
utspridda pa ménga olika forskningsomraden
inom filtet barncancer.

- Det dr fantastiskt roligt att vi slar rekordet
igen, siger Kerstin Sollerbrant, forskningschef
pé Barncancerfonden.

En av nyheterna for i ar dr att utlysningen
for finansiering av ST-tjanster nu gors for
andra aretirad, ndgot som tidigare bara har
gjorts vartannat ar.

- Vivill ha in fler likare som kan utféra
viktig forskning. Vi ser samtidigt att manga
har svart att hitta tid eftersom det kliniska
arbetet, att triffa patienter, alltid gér fore.
Genom den hér ST-utlysningen kan vi ge
finansiering for forskning upp till 50 procent
av tiden under fyra ar, vilket méjliggér mer
forskning, siger Kerstin Sollerbrant.

Antalet ansokningar till ST-tjdnsterna
har dven de varit rekordstora i r, ndgot som
indikerar att behovet av den hér typen av
finansiering ar stort.

En annan hjartefraga for Kerstin Sollerbrant
ar att locka in nya forskare pa barncancer-
omradet, savil unga forskare som de som har
verkat inom andra falt tidigare.

-Det kan ofta vara svart att sla sig in som
ung eller ny forskare och fa anslag, eftersom
det tar tid att uppna resultat som kan visa att du
dr bra. Darfor dr det otroligt viktigt for oss att
sdkra dtervdxten sa att vi har en stabil
forskarkar framat, sdger Kerstin Sollerbrant.

En annan férandring dr att Barncancer-
fonden under en tredrsperiod okar genom-
snittsanslagen, sa att varje projekt far mer
pengar.

- Tack vare alla privata givare och foretag
som bidrar till forskningen kan vi nu ge mer
pengar och ta en storre del av vad ett projekt
verkligen kostar. Det innebar att forskarna
kan gdra mer och fa fler resultat som kan
komma drabbade barn till gagn, sdger Kerstin
Sollerbrant.

Bland de projekt som har beviljats anslag
finns studier som técker in stora delar av
omradet barncancer, bade nér det géller olika
diagnoser och behandlingsformer men dven
amnen som sena komplikationer och utveck-
ling av nya metoder.

- Det dr en medveten satsning att finansiera
forskning inom hela omradet. Vart mal dr att
inga barn ska d6 av barncancer, och da dr det
viktigt att vi stodjer projekt som ror savil stora
och vilkianda diagnoser som mer ovanliga for-
mer av barncancer, sdger Kerstin Sollerbrant.

De tva storsta omrddena i drets utlysning ar
forskning kopplad till de storsta diagnosgrup-
perna, leukemier och hjarntumorer. Men
bland de beviljade projekten aterfinns ocksa
studier som handlar om nya och spannande
metoder som r0r sig i forskningens framkant.
Ett av de projekt som Kerstin Sollerbrant dr
mest nyfiken pa handlar om sa kallat cellfritt
tumor-DNA, eller ct-DNA. Det 4r DNA-
molekyler som kan cirkulera fritt i blodet och
alltsé vara separerade fran sjdlva tumorcellerna.
Forskaren Emma Tham vid Karolinska in-
stitutet ska forsoka utveckla metoder for att
utvinna detta ct-DNA ur blodet, och sedan
utvirdera om ett enkelt blodprov skulle kunna
ersitta eller komplettera andra prover - sdsom
biopsier av tumorvivnad eller benmargsprov.
- Det hér ar ett hett omrade for forskningen
just nu, och nagot som jag tycker dr valdigt
spannande, siger Kerstin Sollerbrant. Det
skulle kunna bidra till att bade forenkla och
minska riskerna med vissa av de provtagning-
ar som gors i dag, vilket skulle innebéra en
vildigt konkret férdel f6r manga patienter. ®

Barncancerfondens
olika utlysningar

> Hostutlysningen, som

bade ger anslag till forsknings-
projekt och finansiering av
ST-tjanster, ar den storsta.
Ansékningarna bedéms av
Barncancerfondens forsknings-
namnder, ibland med utlatande
fran externa specialister. Ord-
férande i respektive namnd
fastslar fordelningen och
huvudordférande tillsammans
med Barncancerfondens
generalsekreterare ar de

som formellt fattar besluten

i december varje ar.

> Anslag till forskartjanster
delas ut en gang om aret.
Ansokningarna bedéms av
Barncancerfondens forsk-
ningsndmnder. Efter namndens
yttrande fattas beslut om
fordelningen i mars/april.

> Projektanslag inom medi-
cinsk teknik delas ut en gang
om aret. Ansdkningarna be-
ddéms av en forskningsnamnd
och beslut tas i juni varje ar.

> Reseanslag, anslag for
symposium, forskarutbild-
ningskurser, metodikstudier,
gastforelasare samt uppstarts-
bidrag delas ut tre gdnger om
aret. Anslagsansokningarna
beddms av Barncancerfondens
huvudordférande for forsk-
ningsnamnderna. Beslut tas

i januari, maj och september.
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Sa bedoms ansdkningarna

> Ansokningarna till de olika utlysningarna bedéms

i Barncancerfondens fem forskningsnamnder: tre for
biomedicin, en for vardvetenskap och psykosocial
forskning samt en fér medicinsk teknik. De bestar av
framstaende forskare med kompletterande kompetens,
samt lekman med personlig erfarenhet av barncancer.
Namnderna bedémer ansdkningarna utifran kriterierna
fragestallning, metodik, kompetens och/eller ggnom-
férbarhet och barncancerrelevans samt i férekom-
mande fall den vetenskapliga rapporten.

BARN & CANCER # 01.2019

100 av totalt 222
inkomna ansokningar
har beviljats

45% beviljade

47% dss%
av kvinnliga av manliga

Totalt beviljat per ar

i miljoner kronor

87
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-
-
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Forsknings- Diagnoser Larosaten*
omraden

Retinoblastom 1»

<«Njurtumérer 1

Ej angett» Sarkom 2>
<«Sena «Qvri
Vardforskning » Lymfom » komplikationer vriga
A
Klinisk Sympatiska i dinar;anr:)s <Uppsala
studie » nervsystemet » universitet
Ej diagnos- «Goteborgs
focr;srlgr:zg N specifik » universitet
""""""" <Lunds
S universitet
Translatioqell ) «Karolinska
forskning» § =y&4 FEas institutet
Leukemier »

* Fordelningen av larosatenas sokta anslag motsvarar
ungefar férdelningen av larosétenas beviljade anslag.
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Al kan ge ny kunskap
om sena komplikationer

Ungefar 70 procent av alla som har behandlats fér barncancer drabbas av nagon
form av sena komplikationer. Med hjalp av Al ska forskare nu férsdka hitta nya
samband mellan olika behandlingar och komplikationer, kunskap som kan bidra
till en battre halsa for barncanceroverlevare. Text: Cecilia Billgren Foto: Johan Bavman

ena komplikationer &r olika
former av skador och sjuk-
domsbesvar som kan uppsta
antingen som ett resultat av
cancernisig, eller av behand-
lingen. Det kan handla om
hormonstorningar, fertilitets-
besvir, inldrningssvarigheter
och tillviaxtrubbningar. Mer allvarliga, och i
vissa fall livshotande, komplikationer r till
exempel hjartpaverkan eller en ny cancer.

Kunskapen om sena komplikationer har 6kat
pa senare ar och ocksa blivit ett allt storre forsk-
ningsomrade. I takt med det har behandlingen
for barncancer forandrats fran att fokusera pa
att rddda liv till varje pris - till att radda liv till s&
lagt pris som majligt.

En utmaning for forskningen kring sena
komplikationer dr det begransade studieunder-
laget. I Sverige drabbas drygt 300 barn av
cancer varje ar, men diagnostyperna dr manga
vilket gr att det dr svart att fa ihop tillrackligt
stora grupper for att dra palitliga slutsatser.
Dessutom finns ménga andra variabler att ta
hénsyn till, sdsom barnets alder, kon och ge-
netiska faktorer som kan paverka halsan i stort.

Ett nystartat projekt vid Lunds universitet,
som nu har fatt anslag i hostutlysningen,
syftar till att ta tillvara alla dessa variabler och
analysera data om behandling och hilsa efter
barncancer med hjilp av metoder fran faltet
Artificiell intelligens, AL

- Det kan lta lite som science fiction, men
ar egentligen inte sd komplicerat. Med hjalp
av metoder lanade fran Al-faltet, daribland
maskininlirning och Bayseiansk statistik, letar

"Det kan lata lite som science

fiction, men ar egentligen

inte sa komplicerat.”

vi efter samband mellan olika behandlingar och
vad som har hint de hér personerna senare i
livet. Samband som kan vara svara att upptacka
for varden, eftersom de ofta tréffar patienter en
och en. Med hjdlp av AT kan vi analysera stora
mangder data av komplex typ fran tidigare
barncancerpatienter, siger Helena Linge,
forskare vid Lunds universitet och ansvarig
iprojektet.

Den data som ska analyseras kommer fran ett
kvalitetsregister som innehaller information
om alla som har behandlats for barncancer i
Sodra sjukvardsregionen under de senaste 45
aren, en unik kalla till information om diagnoser
och behandlingar. Dartill har man kopplat
information om personernas hilsa efter
behandlingen.

- De metoder som vi anvéinder kan lata
oortodoxa i jamforelse med traditionell
statistik. Men de metoderna kanske inte
tillater oss att upptécka det som faktiskt ar
verkligheten. Det ska bli vdldigt spinnande att
se vad vi hittar, siger Helena Linge.

Hon hoppas att fynden kan leda till vidare
forskning kring biologiska forklaringar till
sambanden. Det skulle i sin tur kunna inne-
béra nya preventiva atgirder for att forhindra
uppkomsten av vissa sena komplikationer.

-
-

%l -0
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Helena Linge
Titel: Forskare vid
Lunds universitet.
Omrade: Sena
komplikationer efter
barncancerbehandling.
Forskarteam: Forskare
och experter pa RISE,
Climber Sweden AB,
Region Skane samt
Lunds universitet.
Projekt: Nya samband
mellan barncancer-
behandling och sena

komplikationer
identifierade med Al.
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Helena Linge ska anvanda
maskininlarning for att hitta

nya samband mellan behandling
och sena komplikationer.

Ett exempel pa ett samband som forskningen
redan har kunnat beldgga ér att strdlbehandling
mot huvudet kan ge sena komplikationer i
form av kognitiva besvir sdsom minnesproblem,
inldrningssvérigheter och hjarntrotthet. Detta
har lett till att man i dag minskat stralbehand-
lingen for ménga diagnoser. Helena Linge
hoppas kunna se dessa, och andra redan valid-
erade samband, 4ven med den datadrivna
analysen.

- Det blir som ett kvalitetstest av datan.

Men forskargruppen hoppas ocksa hitta
samband som dnnu inte har belagts i traditio-
nella studier.

- Erfarna ldkare som har arbetat lange inom
barncancervarden kan misstanka samband
mellan vissa behandlingar och specifika sena
komplikationer. Vi hoppas att de analyser vi nu
ska gora kommer hitta de har sambanden och
pa sa vis validera den kunskap som redan finns,
sdger Helena Linge.

Det kan ocksa finnas andra samband, som
kan vara svarare att uppticka dven for de mest
erfarna klinikerna. Ett exempel &r att hitta vilka
symptom som kan vara tecken pa att en patient
riskerar att drabbas av en allvarlig komplikation.

- Med en patient som &r yr och andfadd &r

BARN & CANCER # 01.2019

det rimligt att misstdnka hjartpaverkan. Men
tank om vi kan visa pd mer ovantade samband,
som till exempel ledvark som tidsmassigt
foregar hjartsvikt. Det skulle ju vara véldigt
spannande och dessutom direkt anvindbart!

Helena Linge betonar att Al inte ska ersitta
en vardkontakt, utan snarare ska ses som ett
verktyg.

- Vi ska vara nytdnkande och anvinda
tekniken, och gora det pa bésta sitt. Tekniker
kan inte generellt ersatta ldkarens mote med
patienten, dven om det finns sddana situationer
ocksa. Det maste vara vardpersonal som fattar
beslutet om hur man ska agera i vardsituationen
men med stod av datadrivna slutsatser.

I framtiden hoppas hon att Al-projektet ska
generera kunskap som kan hjélpa bade drabbade
och véardpersonal, for att i forldngningen kunna
bidra till att barncancerdverlevare far ett hélso-
sammare liv.

- Enidé vi har &r att ett digitalt kunskaps-
eller beslutstod skulle kunna gora det lattare att
se till den har gruppens behov. Jag hoppas att
projektet kan bidra med ny kunskap som gor
det lattare for barncancerdverlevare att kinna
till sina risker, och for varden att ha anvandbar
information att agera utifran. ®
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D-vitaminbrist vanligt
hos cancersjuka barn

Genom aren har Barncancerfondens hostutlysning av projektanslag

P\ﬂs LAG

1 miljon

kronor

RS
Npeg T

bidragit till att méngder av nya forskningsstudier har kunnat genomféras.
En forskare som tidigare har fatt anslag ar forskaren och barnlakaren

Outimaija Makitie. Hennes forskning visar att ett av tre barn med

cancer lider av D-vitaminbrist. text: cecilia Billgren

ntensiv cancerbehandling kan leda till
olika typer av komplikationer, och
forskning kring vilka bakomliggande
faktorer som styr uppkomsten av dessa
ar ett omrade pé frammarsch.
I'hostutlysningen 2016 fick Outimaija
Maékitie och hennes forskargrupp vid
Karolinska institutet i Solna ett stort
anslag for att studera kopplingen mellan
D-vitaminbrist och komplikationer som
ror benhélsa, som osteoporos (benskorhet),
artros (ledforslitning) och 6kad risk for frakturer.

Det har lange varit kant att D-vitaminbrist dr
vanligt hos barn som véaxer upp i Norden, och i
dag far alla barn som véxer upp i Sverige extra
tillskott av D-vitamindroppar atminstone under
sina tva forsta levnadsar. Flera tidigare studier
har visat att det finns ett samband mellan osteo-
poros och D-vitaminbrist men det som ddremot
inte har varit kdnt ar hur vanligt D-vitaminbrist
ar hos cancersjuka barn.

Outimaija Mékitie och hennes forskargrupp
har studerat just detta genom att analysera
serumprov frdn barn som fatt diagnosen barn-
cancer.

- Av ndstan 300 prov visade en tredjedel laga
D-vitaminnivaer. Bristen var sarskilt vanlig hos
ungdomar och ocksa i prover som hade tagits
under vintern och véren, séger hon.

Hon berattar ocksa att prelimindra analyser
visade att D-vitaminbrist vid diagnostillfallet
kan Oka risken f6r komplikationer under cancer-
behandlingen, men att fler studier behovs for
att fd mer kunskap om orsakerna.

- Ett viktigt resultat av vért projekt har varit
ett okat medvetande av risken f6r D-vitamin-
brist och osteoporos hos barn med cancer. Ju
tidigare en D-vitaminbrist kan upptéckas,
desto bittre behandling kan ges, sdger hon.

Nasta steg ér att analysera resultaten av en
uppfoljande studie av D-vitaminnivaer hos barn

med cancer, dir blodprover under négra ar
har samlats in med ett par manaders mellan-
rum frén cirka 150 barn. Forhoppningen &r
att kunna analysera korrelationer mellan
D-vitaminnivéer och infektioner eller andra
mojliga komplikationer som har uppkommit
under behandlingens gang.

Vad har finansieringen fran Barncancer-
fonden betytt for din forskning?

- Barncancerfondens stod har haft en all-
deles avgorande betydelse for min forskning.
Vi har fatt finansiering for D-vitaminstudien
och har kunnat rekrytera en ST-ldkare som
har fort projektet vidare. Barncancerfonden
har ocksa finansierat min egen deltidstjanst
som forskare. Jag dr mycket tacksam for stodet
-utan Barncancerfonden skulle inga av dessa
studier ha varit mojliga, siger Outimaija
Mikitie. ®

Outimaija Makitie
Titel: Gastprofessor

i barnendokrinologi.
Placering: Institutionen
for molekylar medicin
och kirurgi, Karolinska
institutet, samt Klinisk
genetik, Karolinska
universitetssjukhuset.
Gastforskare vid Hopital
Necker - Enfants Malades
och Institut Imagine i
Paris.

Omrade: Benhalsa.
Projekt: Benhélsa hos
barn med cancer.
Forskarteam: Natalja
Jackmann, Arja Harila-
Saari och Per Frisk.

ILLUSTRATION: SHUTTERSTOCK
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Kort om forskning

HALLA DAR...

... David Gisselsson Nord, 6ver-
lakare och professor vid Lunds
universitet, som tillsammans
med sitt team forskar om varfér
vissa cancerceller &r mot-
standskraftiga mot cytostatika
och darfér kan orsaka aterfall.

Vad gor ni nu?

- Just nu arbetar néstan hela
min grupp med att analysera
hur cancerceller utvecklas under
tiden de utsatts for cytostatika-
behandling. Vi forsoker forsta hur
tumorceller anpassar sig for att
Overleva behandling.

Har ni kommit fram till nagot nytt?
- Vi ser att vissa tumorer som
behandlas med cytostatika reagerar
genom att cancerceller genomgéar

en radikal férandring av sin arvs-
massa. Det ger en forklaring till var
tidigare upptackt att aterfall for
det mesta har en kraftigt avvikande
genetisk profil jamfért med den
ursprungliga tumér som patienten
behandlades for.

Hur gar ni vidare?

- Nu forsodker vi jamfora olika
tumortyper och olika behandlings-
former for att bena ut exakt vad
som gor att cancerceller utvecklas
i stéllet for att do. Vi hoppas att
det ska hjélpa oss att forsta hur
behandlingen bést ska utformas
for att undvika utveckling och
Overlevnad av cancerceller.

> miljoner kronor i statliga
bidrag har Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset i Goteborg fatt for
utvecklingen av ett nytt centrum
for genetisk analys. Detta kom-

mer att 6ka mojligheterna till

skréddarsydda behandlingar av

bland annat barncancer.
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Ny superkamera underlitcar
undersokning av barn

En ny integrerad PET/MR-kamera vid
Karolinska universitetssjukhuset ska ge
béattre information om cancersjukdomar

och férenkla undersékningar av barn.
Text: Charlotte Delaryd

| dag maste en magnetkameraundersdkning
ibland kompletteras med en separat positron-
kameraundersokning (PET) for att se var
exempelvis en tumor sitter i kroppen. Den nya
kameran samlar in data fran bada teknikerna
samtidigt. Det innebar att antalet undersokningar
kan minska fér en del barncancerpatienter.

- En stor fordel ar da att barnen inte behoéver
sovas flera ganger. Den andra fordelen ar att
en lagre stréldos anvands an vid PET kombinerat
med datortomografi, sdger Lennart Blomqvist,
professor och &éverlakare vid Bild och Funktion,
Karolinska universitetssjukhuset.

En férhoppning med PET/MR-kameran &r
att lattare kunna upptacka eller identifiera
tumérer, och hur de svarar pa behandling.

Kameran, som &r den tredje i Sverige,
ska ocksa anvéndas till forskning om bild-
diagnostik och vid utvardering av nya be-
handlingsmetoder.

.(. r.,,l .

P ; 1
Till vénster MR-bild och
till héger PET/MR-bild.

Nordiskt samarbete kring leukemi starks

p. Tre nordiska projekt far dela pa
30 miljoner norska kronor,
en satsning som Nord-

Forsk, Norska cancer-

féreningen och Norges

forskningsrad star bakom.

Ett av projekten &r ALL-
Together, det nya vasteuro-

peiska behandlingsprotokollet

for akut lymfatisk leukemi till studier av behandling
och uppféljning. Pengarna ska framst anvéndas till
att stddja registrering av patientdata och labora-
torieanalyser.

- Det handlar bland annat om att ta reda pa
om sjuka celler finns i hjarnvatskan vid diagnos. Vi
vill se vilken betydelse det har fér patienterna och
hur sjukdomen svarar pa behandlingen, sager

Mats Heyman vid Karolinska universitetssjukhuset
som &r projektledare for ALLTogether.

| Sverige har ALLTogether fatt stort stod av
Barncancerfonden, men i évriga nordiska lander
har den kliniska registreringen av patientdata varit
underfinansierad. Aven registreringen fran labora-
torier i hela Norden har behdvt mer resurser.

Genom att forbattra analyser och registrering
Okar mojligheten att genomféra olika studier och
fa sékrare resultat. | framtiden kan det leda till en
mer personlig cancerbehandling.

- Vi vill fa battre diagnostik av genetiska for-
andringar och leukemi i hjarnsystemet. De nya
forskningsmedlen okar foérutsattningen att hoja
kvaliteten pé dessa data, sager Mats Heyman.

De 6vriga projekten som far pengar &r Nordic
ALLSTAR och NophoMatch.

Malinriktad behandling
mot AML utvecklas

Forskare vid Lunds universitet vill utveckla en metod
som doédar leukemistamceller, en liten grupp celler
som &r resistenta mot ménga behandlingar och driver
sjukdomsutveckling vid akut myeloisk leukemi, AML.
Malet &r att kunna styra immunférsvaret till att
attackera méltavlor pa leukemistamcellernas yta.

Forskarna har bland annat hittat ett satt att f&
makrofager, en typ av cell som ingér i immunfér-
svaret och fungerar som en stadpatrull, att “ata
upp” leukemicellerna. Projektet har fatt flera anslag
fran Barncancerfonden.

Al hjalp vid diagnos
av hjarntumor

En kombination av genteknologi och artificiell
intelligens, Al, har resulterat i en metod for
sakrare diagnoser av hjarntumaorer. Med hjélp
av digital teknik har forskare vid KTH och Sci-
lifelab gjort analyser av tumorcellernas genetik.
De har studerat hur och nér olika gener i en
tumorcell &r aktiva, och var de befinner sig.

Genom datoranalyser av hur en tumor ar
uppbyggd och hur férandring av gener uppstar,
kan forskarna skapa digitala fingeravtryck av en
tumor. Metoden 6kar maéjligheten att upptécka
och behandla hjarntumorer tidigare.
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FRAGOR
& SVAR

Barn&Cancers
experter svarar pa
lasarnas fragor

Var kan min familj
fa rad och st6d?

Mitt barn behandlas just nu

for cancer. Detta har vant upp
och ner pa var tillvaro och
drabbat dven oss foraldrar hart,
framfor allt psykiskt. Var kan man
vanda sig for rad och stéd i var
situation?

Svar: Vand er till det barncancer-
centrum som ert barn behandlas
vid, eller hemsjukhuset om en del
av behandlingen gors dér. Barn-
cancercentrumen har kunskap om
familjernas situation. All personal
pé avdelningen &r en del av det
psykosociala omhéndertagandet,
utover detta finns hér kuratorer och
psykologer. Konsultsjukskéterskorna
jobbar valdigt néra familjerna och
kan vara bra att prata med for att
till exempel komma i kontakt med
kurator eller psykolog. Aven hem-
sjukhusen har tillgang till kuratorer.
Hor av dig till oss om du behdver
komma i kontakt med till exempel
en konsultsjukskoterska.

Karstin Odman Ryberg,

radgivare, Rad & Stod

HAR DU
EN FRAGA?

Mejla den till redaktionen

@barncancerfonden.se.

Skriv “Fraga experterna”
i @amnesraden.
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Viktigt med uppfoljning
dven i vuxen alder

Min son som i dag ar 18 ar fick
behandling fér ALL i brjan pa
2000-talet. Han fick ingen stral-
behandling, utan cytostatika
och kortison. Kontrollerna efter
hans cancer &r nu, da han fyllde
18 ar, avslutade och ingen upp-
féljning i vuxen alder ar befo-
gad. Hur stor ar risken for en
efterféljande cancer 14 ar efter
avslutad behandling?

Svar: Det finns en 6kad risk for
insjuknande i en andra malignitet
nagon gang i livet efter genom-
gangen cytostatika- eller stral-
behandling. Fér mer information
kan du lasa kapitel 27 i vara upp-
féljningsrekommendationer i det
nationella vardprogrammet
“Langtidsuppfoljning efter
barncancer”. Du hittar den hér:
www.cancercentrum.se/
samverkan/cancerdiagnoser/
barn/vardprogram/

Mikael Behrendz, barnonkolog

Hur far jag kontakt med
andra drabbade familjer2

Jag onskar komma i kontakt med
andra familjer som genomgar
samma sak eller har liknande
erfarenheter. Var kan jag vianda
mig da2

Svar: Kontakta din regionala
férening. Féreningarna finns i hela
landet och drivs av personer med
egen erfarenhet av barncancer.

| féreningarna arbetar man néra
barncancercentrum och hem-
sjukhus. Féreningarna besoker

inte bara sjukhusen, de bjuder
aven in till traffar och aktiviteter.
Det finns dessutom ett flertal
slutna Facebook-grupper.
Kontakta féreningsinformatéren
i den region du bor i for mer
information, kontaktuppgifter
hittar du pa:
www.barncancerfonden.se/
lokala-foreningar.

Lena Hedlund, féreningsinformator,

Barncancerfonden Vastra

Lakemedel som skyddar
horseln diskuteras

Min son har behandlats med
cytostatikan Cisplatin och har
pa grund av det fatt en horsel-
nedsattning. | vissa lander har
man borjat anvanda Natrium
thiosulfat for att skydda horseln
hos barnen. Detta anvands inte i
Sverige dnnu. Hur kommer det sig?

Svar: Anvandandet av Natrium
thiosulfat har diskuterats i om-
gangar. Tidigare tror jag att det var
bade tillgdng och osékerhet kring
effekten pa barn som har gjort att
det inte har varit aktuellt. En del
publikationer nyligen skulle kunna
tala fér nyttan, och ett inférande
diskuteras, men sa vitt jag vet finns
annu inget konkret forslag i
Sverige.

Mikael Behrendz, barnonkolog

Fraga experterna

Sa enkelt kan du
bli Barnsupporter

Jag onskar skdanka en summa
till Barncancerfonden I6pande
varje manad, likt en manads-
givare. Hur gar jag tillvaga da2

Svar: Barncancerfondens
manadsgivande kallas Barn-
supporter. Som Barnsupporter
skanker du valfritt belopp varje
manad. Du blir enkelt Barn-
supporter pa var webbplats:
www.barncancerfonden.se/
jag-vill-bidra. Ange vilken summa
du vill skénka varje manad och
godkann att vi far dra summan
via blankett som vi skickar hem
till dig eller via Bankld. Pengarna
dras sedan den 28:e varje manad,
eller nérmast foregdende bank-
dag. Stort tack for att du vill vara
med och bidra till var viktiga
verksamhet.
Ylva Andersson,
informationsansvarig

BARN & CANCER # 01.2019
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”Oron gar ald

Efter 30 tuffa manader ar’51uar|ga Juva EkI6f antligen fardigbehandlad. Hon
har kimpat mot akut Iﬁatisk leukemi nagtan halva sitt liv - nu & kampen
over. Men for ma*ﬁrﬂg‘hmce och pappa Kent ar det inte éver an.

— Oron har snarare bI|V|t\’/" arre. Kanske gar den aldrig 6ver, sdger Jannice.
- Te;tmaterman Foto: Petra Berggren '.
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en 10 maj 2016, efter sju
manaders oro och otaliga
lakarbesok med en allt
sjukare Juva, fick familjen
EKkI6f Norberg i Alby i
Visternorrlands inland

femaring hade ALL, akut lymfatisk leukemi.

Dé hade Juva 26 i blodvérde - det normala
dr 120 - och var néra att do.

Nu springer hon pa snabba f6tter och hdmtar
sitt supersnore pa 6vervaningen. Supersnoret
dr over sju meter langt och nar runt hela koket.

- Det har 6ver 750 parlor, sidger hon stolt
och visar dem en efter en.

Mamma Jannice forklarar vad de stér for.

- Har fick du flera stick pd en dag, hér hade
du en riktigt dalig dag, hir fick du kortison,
benmargspunktion, blodtransfusion ...

- Att sitta sondslang var det virsta, jag spyd-
de juupp den, séger Juva och grimaserar illa.

redani
september 2015 nér Juva stukade foten. Trots
lakarbesok, sjukgymnastik och rehab blev
Juva allt samre. Till slut kunde hon inte gd alls
utan krop.
- Hon var for liten for de minsta kryckorna

mardromsbeskedet: Deras

—

Juva med sitt sju meter
langa supersnére med
mer &n 750 parlor som
beskriver hennes sjuk-
domsresa.

Den tuffa tiden har fort familjen
narmare varandra. Har ar Juva med
pappa Kent, mamma Jannice, stora-

syster Jennilie, 14, storebror Joel, 16,
och hunden Baileys.

”Hon var for liten for de minsta
Kkryckorna men fick en liten

rullator att ha pa dagis.
Hemma bar vi henne.”

men fick en liten rullator att ha pa dagis.
Hemma bar vi henne, berittar pappa Kent.

Till slut akte de in pa nytt till vardcentralen
med Juva som aven hade feber, hosta och var
tunn och likblek.

-Jag och Jennilie fick dka in med henne,
Jannice vagade inte f6lja med utan satt hemma
och grit, berittar Kent.

Sedan Jannices mamma dog i cancer nir
Juva var nyfodd, har skracken for att ytterligare
nédgon ska drabbas funnits ddr. Nagonstans i
magen visste hon redan nir Kent ringde:

”Vimaste dka till stan”.

Stan dr Sundsvall. Till narmsta sjukhus. I am-
bulans. Efter en akut blodtransfusion i Sundsvall
skickades Juva direkt vidare till Norrlands univer-
sitetssjukhus 1 Umea ytterligare 26 mil bort.

Klockan tre pa natten kom familjen till sal H >

Juva Eklof

7 ar.
Mamma Jannice,
pappa Kent, Joel, 16,
Jennilie, 14 och
hunden Baileys.
Alby, utanfor Ange.
Fotboll.
ALL (akut
lymfatisk leukemi)
10 maj 2016.

16 november 2018.

BARN & CANCER # 01.2019



Juva fick diagnosen ALL i
maj 2016. Nu &r hon fardig-
behandlad och pratar helst

om annat &n cancern.
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Familjens bushund Baileys,
en pigg femarig chihuahua/
papillon, har varit en vélbe-
hovd gladjespridare under
sjukdomstiden.

BARN & CANCER # 01.2019
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”Vilken forilder som
har giatt igenom det vi
har gatt igenom Kéiinner
inte angestfladder
i magen sa fort ungen
Kklagar pa minsta lilla
sméirta?”

pé barnavdelning 31 Ume4. D& var Juva nira
doden.

- Hon var i sd extremt daligt skick att de inte
ens kunde starta cytostatikabehandlingen.
Hon hade forstorad mjilte och lever, vitska i
hjartsdcken och hennes lilla hjdrta slog uppat
140 slag i minuten dygnet runt, beréttar Jannice.

Ingen vuxen hade ens 6verlevt. Och det var
oklart om Juva skulle klara sig.

- Varfor skulle det hinda just mig for? sager
Juva med narmast fororéttad ton.

Hon tar en till klunk O’boy innan hon skuttar
utivardagsrummet. Hon tycker inte om att
prata om sjukdomen langre.

par dagar med dropp och blod-
transfusioner fick Juva sin forsta cytostatika-
behandling - och sitt forsta krampanfall.

- Hon var inte kontaktbar och pratade
konstigt sa vi ringde pa skdterskan. Jannice
var tvungen att g ut, hon klarade inte av att
se henne, berittar Kent.

Juva akuts6évdes och skickades pa CT.
Krampanfallet utoste en stroke och det var
oklart hur den hade péverkat Juva. Jannice
och Kent var 6vertygade om att det var "kort”.

Men nésta morgon vaknade Juva av sig
sjélv, fore lakarnas vickningsforsok.

- Hon var intuberad och kunde inte prata,
men nér vi fick 6gonkontakt kinde jag att hon
var med, det var helt otroligt.

Likarna avldgsnade slangen i Juvas strupe
och de forsta ord hon sade var:

”Jag saknade er!”

Sommaren forsvann i en dimma av behand- >
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Mamma Jannice, Juva7 ar,
och pappa Kent ér tacksamma
Over attdenlangabehandlingen
antligen ar over.

lingar. Kvar i Alby fanns syskonen Jennilie och
Joel, dé 11 och 14 ar, som omhéindertogs av
slakt och vanner.

Juvas langa behandlingstid har varit en
provning utan dess like for hela familjen.

- Livet sitts pa paus. Man ér i en speciell
virld. Aven om man ir hemma si maste man
vara beredd jimt - ndr som helst kan hon fa
feber och da méste vi aka in.

- Man orkar for att man inte har nagot val,
sdger Jannice och tiander ljus och dukar fram
eftermiddagsfika medan de tre barnen cirku-
lerar kring henne.

aren har ett vanligt familjeliv
varit omojligt. Det mesta som planerats stills in.

And4 sammanfattar Jannice behandlings-
tiden som ”okej”. De har varit forskonade fran
bakteriella infektioner och Juva har varit
ganska pigg genom behandlingen. Varsta
Sgonblicken var krampanfallen dé de fruktade
for Juvas liv - tvd av dem dgde rum hemma,
elva mil frén ett sjukhus.

Men kidmpen Juva stod pall. Och den 15
november férra dret tog hon dntligen sin sista
tablett.

- Det kinns jattekonstigt att hon ar fardig-
behandlad. Det ir jitteskont, men superléskigt,

”Det kiinns jéittekonstigt
att hon iir firdigbehandlad.
Det iir jitteskont, men

superliskigt.”

sdger Jannice och skruvar p4 sig.

I'snart tre ar har livet bara kretsat kring
sjukdomen. Nu ska de vinja sig vid en vardag
utan den trygghet som likarnas behandlings-
plan gav.

Ett stt for Jannice och Kent att bearbeta
alla kanslor var att tatuera in ordet "Hope”
skrivet med parlor fran Juvas supersnore.

- Jag ville géra nagot som symboliserade 30
madnaders behandling, att vi har tagit oss
igenom detta ofattbara helvete, sidger Jannice
som har sin tatuering pa hoger arm.

tycker skulle sldppa nu nér
Juva har 6verlevt, har inte sldppt for Jannice.
Att risken for aterfall dr liten dr en klen trost.
- Varje kontroll, varje blodprov och varje
gang Juva klagar pa huvudvérk, har ont i magen,

Akut lymfatisk
leukemi, ALL

ALL &r den vanligaste
formen av barncancer.

Overlevnaden ar
omkring 90 procent.

ALL drabbar ben-
margen och skapar en
okontrollerad tillvaxt av
vita blodkroppar som
trénger undan den friska
benmargen.

Behandlingen sker med
cytostatika under cirka
tva och ett halvt ar.
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Att tatuera sig blev ett

satt att markera slutet pa
30 manaders prévning.
Har ar Kent hos tatueraren
i Sundsvall. '

GE VARJE MANAD

BLI
BARNSUPPORTER

Anmal dig p&
barncancerfonden.se

Att tatuerain ordet |
"hope” ,
parlor fran Juvas super-
snore —var Jannicesidé.

kinner sig trétt och sé vidare, riskerar att sitta
igéng allting igen, forklarar Jannice.

Jannice tar en klunk te och ser karleksfullt
pé dottern som aterigen dundrar in i koket.

- Om jag pd mandag far veta att allt ser bra
ut kanske jag kan slappna av mer. Fast nu nér
Juva mar battre har Jennilie kraschat ...

For det dr inte bara ett barn som drabbas av
barncancer - utan en hel familj.

-Sedan dag ett da Juva fick diagnosen har
Jennilie haft magkatarr och magont sa fort jag
och Juva har ékt in. I dag har hon depression,
social fobi, panikangest och klarar inte att ga
till skolan. Fordldrar blir sjukskrivna for att det
ar ett sdnt trauma, men syskon ska fortsitta i
skolan som vanligt, suckar Jannice.

kromosomfdrandringen Williams

syndrom gér sedan i hostas pa sirskola i
Ostersund i veckorna. I dag ir det fredag och
nér taxin med storebror rullar in pa garden
tjuter Juva till av glddje och rusar mot dorren.
For nu springer hon mer én hon gér, det blonda
haret har vixt ut for andra gangen. Hon gér i
forsta klass som en helt vanlig sjudring som
spelar fotboll och aker skridskor. Nar hon blir
stor vill hon jobba med att utveckla dataspel.

- Men jag vill fortfarande kora lastbil ocksa.

BARN & CANCER # 01.2019

Helst Postnord, siger Juva.

Jannice sjélv har inte terhamtat sig lika
snabbt som Juva. Oron sitter kvar, hart sam-
manfldtad med tacksamheten Gver att ha Juva
kvar. Och hon f6r en ny kamp nu - den for att
Jennilie ska mé battre.

Hur hon och Kent mar hinner de knappt
tinka pa.

Allt de har gatt igenom har f6rt dem nér-
mare varandra i familjen. Nu dr det dags att
borja njuta av livet igen; gora skoterutflykter
till vaffelstugan och triffa slikten.

Hela familjen ska ocksa aka pa semester
till Egypten i mars for att bara njuta av sol
och bad.

Men att den tuffa tiden ska ha gjort dem
starkare nekar hon till.

- Snarare tvirtom skulle jag sdga. Vilken
fordlder som gatt igenom det vi har gatt
igenom kénner inte angestfladder i magen sa
fort ungen klagar pa minsta lilla smirta?

Juva daremot ar mest littad att slippa nalstick,
illamé&ende och héaravfall.

- Det roligaste dr att vara frisk, sédger Juva
allvarligt och kénns pl6tsligt dldre &n sina sju ar.
En sekund senare springer hon ut ur koket
igen efter hunden Baileys. For vem orkar prata

om cancer hela tiden? ®

Tre tips for
att hantera oro

Hall dig till fakta. Vid
oro ar det vanligt att vi
malar upp hotet som
allvarligare &n det egent-
ligen ar. Hur stor ar risken
for aterfall2 Och kom ihag
att det ar fullt normalt
att vara orolig efter allt
ni har gatt igenom.

Satt ord pa angesten.
Att prata om det du ar
radd for minskar kraften
i rédslan och gor det latt-
are att hantera angesten.
Dela din oro med nagon.
Du kan ocksa hantera
oron genom att skriva ner
dina tankar och kénslor.

Visualisera inre trygg-
het. Blunda en stund och
forestall dig att du ar pa
en trygg skon plats dar
lugn och ro rader. Kanske
en strand, eller din favo-
ritfatolje Andas och lat
de positiva kanslorna
lugna dig.

Kdlla: dininsida.se
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Regionala féreningarna

[ ]
NORRA
MELLAN-
@ SVERIGE
[ ]
TOCKHOLM
GOTLAND
©® OSTRA
. e
VASTRA
SODRA

De regionala
foreningarna
i sociala medier

F6lj din regionala férening

i sociala medier for att fa
senaste nytt om kommande och
genomforda aktiviteter - en
mdojlighet att traffa andra

i liknande situation nara dig.

facebook.com/
barncancerfondennorra

facebook.com/bcfmellan

facebook.com/bcfsthimgotiand
Twitter: @barncancersthim
instagram.com/bcfsthim

facebook.com/bcfostra
instagram.com/bcfostra

facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra

facebook.com/
barncancerfonden.sodra
instagram.com/
befsodrastadsgrupper
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Livsviktigt engagemang

barncanceravdelning
kan latt bli langtra-
kigt. Har kan en
pysselkvall eller en
middagsbuffé vara
ett vdilkommet av-
brott.
Martina - Det blir ett satt att
Mérlind. distrahera tankarna for en
stund, sager Martina Marlind som ar koordinator
for Barncancerfonden Sodras aktiviteter.

Att befinna sig pa en
rv .‘ ' 1g P

&

Dagtid &r det fullt fokus pa behandlingar och
aktiviteter pa barncanceravdelningen pa Lunds
universitetssjukhus.

- Men pé kvallarna ar det ménga som sitter
inne pa sina rum - darfor tror jag att det &r viktigt
att vi hjalper till med forum fér gemenskap,

sager Martina Marlind.

Lésningen har blivit aktiviteter med hjélp
av ideellt engagemang. P& méndagar &r det
pysselkvéllar.

- Det ar skont att sitta och géra nagot lite
meditativt, samtidigt som man far chans att
prata och umgas.

P& onsdagskvallarna dukas det fram stor buffé,
ofta med ett speciellt tema.

- Att f& i sig mat under behandling kan vara
svart, sé vi lagger mycket fokus pé att det ska
vara roligt att ata med frukt och grént, farg och
roliga tillbehor.

Att aktiviteterna kan gora skillnad har Martina
Mérlind fatt erfara.

- En pappa beréattade att hans lilla dotter skrivit
upp pysselkvallen i sin kalender och réknade
dagarna varje vecka. Det blir ett litet avbrott i en
tuff vardag, séger hon.

SODRA
Spelkvallar

arrangeras

varje mandag,

middagsbuffé
varje onsdag och
pysselbrunch pa
fredagar. Dessutom ordnas dven
aktiviteter vid hogtider samt
underhalining i form av besok
av superhjaltar, prinsessor och
andra karaktarer.

OSTRA

P& Barncancercentrum i Link&ping
bjuds inneliggande familjer pa
“godfrukost” varje dag med hjalp
av personalen och ICA. Varannan
tisdagskvall ar det middag och
féreningen har representanter pa
plats. Vid storhelger ordnas ocksa
lite extra gott fran féreningen. Pa
Lanssjukhuset i Kalmar ordnar
lekterapin och féreningsmed-
lemmar dessutom onkologfika
varje vecka.

Sommar i Sunne

VASTRA.Vill du hyra Barncancerfonden Vastras
fina stugor i Varmlandskogen utanfér Sunne i
sommar? De tre stugorna rymmer totalt 14
personer och ar fullt utrustade med allt man
behdver for en avslappnande vistelse for
familjen - s& som spel, leksaker, bastu och full
koksutrustning. Férutom ett rikt utbud av bad
och fiske finns utflyktsmal som Marbacka och
Rottneros i narheten. Ansékan fér sommar-
veckorna ar 6ppen till den 30 mars.

VASTRA

Varje onsdag och i samband med
storhelger anordnas fika och mat-
kvéllar pa Barncancercentrum. P&
hemsjukhusen i regionen bjuder
lokalt engagerade medlemmar
ocksa in till fika eller matkvéllar
for foréldrar i samarbete med
avdelning eller lekterapi nagra
ganger per termin. Barncancer-
fonden Vastra bjuder aven pa
frukost p& Barncancercentrum
tva dagar i veckan som personalen
dukar fram.

STOCKHOLM GOTLAND

P& avdelningen ordnas matkvallar
varannan vecka samt vid pask,
midsommar, jul och nyar. Dartill
levereras helgfika till avdelningen
varje vecka. Utover detta anordnas
fredagsmys med olika teman var-
annan fredag.

MELLANSVERIGE
Barncancerfonden Mellansverige

iVarmland.

stottar barncanceravdelningarna
péa Akademiska sjukhuset och pa
hemsjukhusen runt om i regionen
pa olika satt. Bland annat bekostas
kaffe, mat fér anhdriga, akvarium
och massage for foraldrar. For-
eningen arrangerar ocksa pys-
sel-, fika- och pizzakvallar samt
andra typer av arrangemang for
att 6ka trivseln och gemenskapen
for de drabbade. Under varen
kommer féreningsinformatéren
regelbundet att finnas pa plats
pa avdelningen pa Akademiska
sjukhuset for att informera om
foreningen och bjuda pa fika.

NORRA

Varje onsdag bjuder féreningen
pa fika pa avdelningen. Vid stor-
helger anordnas nagot extra, till
exempel julbord och nyarsfirande.
Barncancerfonden Norra bjuder
ocksa in till exempelvis pizzakvéllar
da och da.
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Barncancergalan i Siffle

For sjatte aret i rad anordnar féreningen
Medhjaltarna en gala. Hittills har féreningen
samlat in 6ver 1,5 miljon kronor till Barn-
cancerfonden Vastra.

Allt bérjade med att Tommy Lindgren sprang
in i kompisen Benny Enneby. De bérjade
prata om att de hade férlorat flera vanner i
cancer och bestamde sig for att gdra nagot.
Eftersom bada spelade i band féddes idén
om en gala.

- | dag har evenemanget vuxit sa att det
har tvé ben - en hockeymatch och en gala.
Den 12 mars far familjer som drabbats av
barncancer och vara foretagssponsorer
hanga med pa en Farjestadmatch, berattar
Tommy Lindgren.

Den 27 april ar det sedan dags for gala-
kvallen.

- Vi har en familjedag i Medborgarhuset

i Séffle med lek och bus, ponnyridning, bil-
utstallning och massa annat. P& kvéllen ar
det stor galamiddag for alla féretag innan
portarna éppnas for rockkvallen som brukar
vara en stor succé. Hittills har insamlings-
rekordet slagits varje ar.

- Kan vi gbéra det i &r igen &r jag mer an
lycklig!

Forra arets gala.

Anvand din rost!

Under véren haller alla regionala féreningar arsméten. Ars-
motet ar till for att medlemmarna ska kunna vélja ledaméter
i styrelsen - det vill séga de som ska leda féreningen nést-
kommande ar. Dessutom valjs en ordférande som leder
och férdelar styrelsens arbete. Du som medlem har en rost
som du kan anvénda for att paverka féreningens arbete

framover - se till att anvéanda den!

Eftersom arsmotet ar det mote som oftast samlar flest
medlemmar pa en och samma gang sa passar manga for-

eningar dessutom pa att géra ndgot
extra av det - som en trevlig lunch
eller en kul familjedag.

Missa heller inte Barncancer-
fondens féreningsstorméte som
halls under en helg i host.
D& samlas forenings-
medlemmar frén alla
lokala féreningar for att
utbyta erfarenheter,
lyssna pé intressanta
forelasningar och umgas.

Loka
Brunn.

Arsméte pa hotell
Clarion i Lulea den 30 mars

Arsmote
halls den 13 april. Plats &nnu
inte faststalld.

Ars-
méte halls den 13 april. Plats
annu inte faststalld.

Familjedag med
historiskt tema och arsméte
i Vadstena den 6 april.

Féraldrahelg och
arsmote pa Sankt Jérgen
Park Resort i Géteborg den
6-7 april. Arsmatet halls
klockan 13 den é april.

Arsmate pa Grand
hotell i Helsingborg kom-
binerat med middag den
6 april.

Samtal om forlust

pa Loka Brunn

FOTO: SONIA JANSSON
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MELLANSVERIGE. | bérjan av februari anordnade stéd-
gruppen Vi som mist en 6ppen traff pa Loka Brunn.
Helgen bestod av gemensamma maltider och tillgdng
till vattensalongen.

- Att dela samtal kring sorg &r en stor och viktig del i
ett sorgearbete. Men det &r inte alltid sa latt att prata
om forlust och detta sdg vi som en mojlighet att gora
det i en miljé som andas aterhdmtning, berattar Sara
Burman Svantesson som var med och anordnade tréffen.

kombinerat med familjehelg.

FOTO: SHUTTERSTOCK

Méllegérden
pa Osterlen.

Traff for dig
som har mist

SODRA. Fyra génger per ar ordnar Barn-
cancerfonden Sodra traffar pa Molle-
garden p& Osterlen fér dig som férlorat
ditt barn eller syskon i cancer. Den 10-11
maj anordnas nasta traff. Traffarna halls
alltid av legitimerade psykoterapeuter
med stor erfarenhet av att méta
manniskor med svéra forluster och

ar till for att foérdjupa bearbetning och
komma vidare i sorgen. Anmal dig
genom att mejla Barncancerfonden
Sodras kontaktperson Jérgen Svensson
pé svenssoné4@telia.com.

Familjefest i
januarimorkret

OSTRA. | januari
samlades medlems-
familjer fran Barn-
cancerfonden
: Ostra pa& Wreta
_= Gestgifveri fér en
" middag. Nar alla var
métta och beldtna drog
sjukhusclownerna igdng langdansen som
sedan slutade med att béde gran och
clown kastades ut. Fast clownen fick s
klart komma in igen.
Mysigt var det ocksé i Kalmar dar drygt
tio familjer samlats fér god mat, gemenskap
och underhallining av Clownlabbet.

e

Dags for
ungdomsstorlager

MELLANSVERIGE. Ar du mellan 13 och

19 a&r och har eller har haft barncancer?
Eller har du ett syskon med barncancer?
Arets upplaga av ungdomsstorlagret pa
Hogfjéllshotellet i Salen beréknas locka
200-250 ungdomar fran hela Sverige. Och
precis som vanligt ar det Kristi Himmels-
fardshelgen som géller - i &r 30 maj till
2 juni.

- Har kan alla vara med pa sina villkor
men anda vara en del av gemenskapen
och det finns en forstaelse for olikheter,
sager Petter Ekelund, ordférande for
Barncancerfonden Mellansverige som
arrangerar arets upplaga.
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Regionala féreningarna

...Johanna Lagus, ishockeyspelare
och marknadsassistent pa AlK, som
tillsammans med Barncancerfonden
Stockholm Gotland anordnade en
speciell ishockeymatch den 19 februari.

Beratta om matchen!

- For andra aret i rad bjod viin alla
medlemmar till en ishockeymatch pa
Hovet. Under matchen fick alla sitta i
restaurang Hovet dar det fanns bords-
hockeyspel, trollkarl och var maskot
Gnagis. Dessutom fick de barn som ville
vara reportrar och intervjua spelarna.

Vad ville ni uppna med matchen?

- Framfor allt ville vi att det skulle
vara en rolig upplevelse och ett avbrott
for barnen. Sedan hoppas jag ocksa att
s& manga barn som majligt fick chans
att skapa ett intresse for idrott.

Varfor har ni valt att engagera er
i Barncancerfonden Stockholm
Gotland?

- Vi kan gora skillnad. Férutom att
anordna den har matchen skénker vi
fem kronor per séld biljett varje AIK-
match, och varje match finns fyra bla
stolar som medlemmar frén Stockholm
Gotland kan utnyttja. Vara spelare
brinner for fragan och har bland annat
besdkt barncanceravdelningen.

194 050 kronor

NORRA. S& mycket samlade ISAB
Sundsvall in till Barncancerfonden
Norra i samband med féretagets
30-arsjubileum. Tillsammans med
samarbetspartner, kunder och
vanner anordnade de en auktion
och insamling som resulterade i
det fina bidraget.

- Det véarmer oss pa ett fantas-
tiskt satt att s& ménga ténker pa
vara sjukdomsdrabbade barn och
deras familjer, och starkt bidrar
ekonomiskt till var verksamhet,
sager Jonas Fahiman, ordférande
i Barncancerfonden Norra.
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Pizzakvall pa
barncancerdagen
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OSTRA. P4 internationella barncancerdagen den 15

februari bjéd Barncancerfonden Ostra in familjer till pizzakvall
- bade péa och utanfor sjukhuset. Dessutom anordnades ljusmani-
festationer pé flera hall for att hedra alla barn som ndgon gang
drabbats av cancer och for att satta ljus pa barncancerfragan.

Lyckad traff i Umea

NORRA. Den 9 februari anordnade Barncancerfonden Norra
ett mote for alla som pé olika satt ar eller vill bli ideellt enga-
gerade i féreningen, till exempel lokalgruppsansvariga och volon-
tarer. P4 traffen fanns tillfalle att utbyta erfarenheter, léra sig
mer om Barncancerfonden Norra och vad man kan goéra for att
stétta féreningen och drabbade familjer. Dagen avslutades med
en gemensam middag.

Skoldpaddan som
skanker lugn

VASTRA. Skoldpaddan Tranquil Turtles bl

skal ger ett behagligt ljus som ger kénslan

av att befinna sig under vatten samtidigt

som ett lugnande végbrus eller ett still- Lﬁ

samt avslappningsljud kan spelas. Barn som

har behandlats for hjarntumor drabbas ofta

av hjérntrétthet och fér dem har de avkopp-

lande egenskaperna visat sig vara extra vardefulla. Darfoér har
nu Barncancerfonden Vastra finansierat 15 skdldpaddor som
har delats ut pa barncanceravdelningen i Géteborg.

Hitta kraft pa Osterlen

SODRA. Mollegérden &r en rekreationsanlaggning fér cancer-
sjuka barn och deras familjer mitt pa Osterlen med narhet till
Ystad och Simrishamn. Tre kilometer bort hittar man en av
Sveriges vackraste strander - Sandhammaren. P4 Mollegarden
finns plats for tre familjer varje vecka och férhoppningen ar att
det ska vara en chans att komma bort fran vardagen och méta
andra i en liknande situation.

Vill du bli
medlem?

Ar du sjalv drabbad av
barncancer eller vill du
bidra till den lokala stod-
verksamheten for familjer
med cancersjuka barn?
Bli medlem i en regional
forening. Las mer om
verksamheterna och

hur du blir medlem pa
barncancerfonden.se/
foreningar

Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-77 27 00
E-post: norra@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-0100
Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55,
073-18104 56

E-post: mellansverige@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 67 39
E-post: stockholm@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1
Telefon: 072-530 23 25
E-post: ostra@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03
E-post: vastra@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64
E-post: sodra@
barncancerfonden.se
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Sa kan
du fa stod
& stodja

Néstan varje dag drabbas ett barn av cancer i
Sverige. Barncancerfonden arbetar pa olika satt
for att underlatta livet fér de hér barnen och
deras familjer. Med ditt stéd kan Barncancer-
fonden fortsatta att hjélpa drabbade och ge

bidrag till barncancerforskningen med siktet
pa att utrota barncancer.

STOD FOR DRABBADE

Ga med i en regional forening
Det finns sex regionala féreningar
med var sin styrelse, egen ekonomi
och eget 90-konto. Som medlem
i en férening kan du delta i for-
eningens aktiviteter dar du tréffar
andra barncancerdrabbade, eller
arbeta med att stotta familjer
med cancersjuka barn.

Kurser och rekreation

Lar dig mer och mét andra i
samma situation pa Agrenskas
familjeveckor, &k pa nagon av for-
eningarnas aktiviteter eller koppla
av vid havet pa Almers hus, Barn-

cancerfondens hus for rekreation,

belaget i Varberg. Pa barncancer-
fonden.se hittar du mer information
och anmélningsformulér.

Fakta och rad pa sajten

P& barncancerfonden.se/
for-drabbade kan du lasa mer om
barncancersjukdomar, praktiska
rad om till exempel forsakringar
och skola, tankar om sorg och

om hur livet forandras nar ett
barn far cancer.

Bdcker och information

Pa barncancerfonden.se/informa-
tionsmaterial-och-bocker hittar
du gratis informationsmaterial
och bocker for bade vuxna och
barn pé temat barncancer.

BARN & CANCER # 01.2019

Det har &r Bo som snart &r tre ar. | Barncancer-
fondens kommande kampanj berattar farmor
Mia om nér Bo fick retinoblastom, cancer i 6gat.

SA KAN DU BIDRA

Bli Barnsupporter

D4 bidrar du med en valfri summa
varje manad. En prenumeration
pé Barn&Cancer ingér om du vill.

Ge enstaka gava

Satt in ett valfritt belopp pa
Plusgiro 90 20 90-0 eller
Bankgiro 902-0900. Swisha
valfritt belopp till 90 20 900.
Du kan aven ge en hogtids-
eller minnesgéava.

Starta en insamling

P& barncancerfonden.se kan du
starta en egen insamling for en
héndelse eller en person. Du kan
ocksa enkelt bidra till andras in-
samlingar.

Delta i event

Var med i ndgot av Barncancer-
fondens event - till exempel Spin
of Hope, Yoga of Hope, Run of
Hope, Walk of Hope eller Ride of
Hope.

Testamentera
Testamentera till Barncancer-

fonden. Aven en procent av det
du ldmnar efter dig gor stor nytta.

Bli foretagspartner

Ar ditt foretag intresserat av ett
samarbete eller av att gbra nédgon
egen aktivitet till férméan for Barn-
cancerfonden? Kontakta Barn-
cancerfonden pa 08-584 209 00.

Handla i presentshopen

| Barncancerfondens present-
shop kan du kdpa gavor dar
Overskottet fran forsaljningen
gar till forskningen om
barncancer.

nalle "Vilja”,
225 kronor.

Om Barncancerfonden
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Aktuellt

Samtalsstod. Nu erbjuder
Barncancerfonden sam-
talsstéd via Skype till
familjer med barn som
har drabbats av hjarn-
tumor och dér behand-
lingen har avslutats, eller
dér barnet har drabbats
av aterfall. Familjerna
erbjuds samtal med Lena
Falck, socionom och
legitimerad psykoterapeut.
Boka via e-post till lena.
falck@barncancerfonden.
se eller via telefon till
070-483 61 95.

Stod i telefonen?
Foréldrar och unga 6ver
18 &r som behover stod-
samtal kan kontakta S:t
Lukas jourtelefon dygnet
runt. Ring 020-64 00 64
och uppge BCFM14.
Samtalet ar gratis.
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Posttidning B

R fooen

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

Barnens rost

”Jag tianker inte
pa cancern lingre”

Leo Fransson &r ett av barnen du kan se sittandes pa en bla stol i
Barncancerfondens annonser. Hemma sitter han garna framfor ett
datorspel, eller springer runt péa fotbollsplanen.

Berattat for Emil Hedman Foto: Andreas Lind

ag tycker mest om att spela Fortnite pa
datorn. Jag 4r med i ett fotbollslag som
heter Vambs IF P-07, och det roligaste &r
nir vi spelar match. Det dr spinnande och
jag tycker att det &r kul att vinna.

Jag kommer inte thag s& mycket om
hur det var nér jag blev sjuk. Jag somnade
mycket och hade méanga blamarken.

Sedan, nir vi bodde pa sjukhuset, hade jag ont i
magen mycket och sa var jag trott. Mamma och
pappa var dar ocksa. Nér min lillebror
kom blev jag piggare och gladare.

Ibland orkade jag leka, och det

fanns leksaker dér, cyklar och sma
bilar. En gang akte jag ivig utan
droppstillningen och mamma fick
skynda efter. Jag fick jattemycket
mediciner. De var ackliga. Men jag
kunde ta dem i alla fall. Jag tinkte att
det var sa har livet skulle vara. Jag ville
inte ata, for maten smakade jatte-
dckligt. Da fick jag mat i slangen i nasan.

Nu blir jag inte trétt ldngre. Jag gar i femman
och skolan fungerar ganska bra. Jag tinker inte pa
cancern lidngre.

By

L
T

Leo Fransson
1 ar. |
Skovde.
Mamma, pappa
och lillebror Ludwig.
Att spela
fotboll och datorspel, /
sarskilt Fortnite.
Akut myeloisk
leukemi (AML) 2014.
Behandlades med
cytostatika och ar nu
cancer- och medicinfri,
men gar pa regelbundna
efterkontroller.

SA KAN DU BIDRA: SWISHA DIN GAVA TILL 90 20 900 PLUSGIRO 90 20 90-0 BANKGIRO 902 - 0900




