Forskning Ny statistik: Overlevnaden i barncancer har dkat till 85 procent
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Tillsammans
mar vi béttre

ar det dr som svérast sa behover vi vara ndra och
kéra som allra mest. Detta dr inget nytt och gan-
ska sjilvklart. And3 ir det s svrt att finnas dir
nir vi som mest behévs. Jag moter alltfor manga
som vittnar om att vanner,
kollegor och dven sldktingar drar sig undan nar

livet provar dem som mest.

Forskningen visar att gemenskap har en stor betydelse for vart
kroppsliga vilmaende. Ensamheten frisétter stresshormoner
vilket pé sikt skadar kroppen. For den som drabbas av nigot sa tufft

som ett besked om en allvarlig sjukdom é&r det inte heller ovanligt att Vill du ge
uppleva existentiell ensambhet, det vill siga da den som drabbats kan o en géva?
kinna sig helt ensam i vissa fragor trots att . . Plusgiro:
vanner och familj runt omkring férsoker forsta. e e f 90 20 90-0
Bankgiro:
dorren, en period da ménga ér lediga och reser f 902-0900

bort. For en barncancerdrabbad familj som kimpar med
behandlingar, provtagningar, sjukhusbesok och en ’
sommar som blir allt annat dn man hade tankt sig dr -

0
risken for ensamhet och isolering stor. Inte minst for I n n e h a I I
eventuella syskon. - =

Men - sommaren dr ju ocksé en tid d vi slapper

jobb, skola, barnens aktiviteter och mycket av vara . "Cancer ska inte finnas” Kort om forskning
vardagliga mésten. En tid utan hets och stress som vi Elsa, 11, startade insamling Nytt projekt: Fler barn kan
bor nyttja till att stanna upp, reflektera och andas efter att sjélv ha drabbats. f& delta i Idkemedelsstudier.
men ocks3 ta oss tid for dem runt omkring oss. i L Klassen stottade Ida Sa fixade de semestern

Sa lat oss stracka ut den dar extra handen och

finnas dar i stillet for att vinda bort blicken.
Klippa grasmattan, laga en middag, baka en
kaka, ta med ett syskon till badstranden
eller varfor inte bara finnas dar och umgas

- tillsammans. Det viktiga dr inte vad vi

gOr utan att vi gor nagot. Lt oss gora som-
maren 2019 till sommaren dé vi tar hand om

och finns dar for varandra.

Onskar er alla en fin sommar.

Ylva Andersson,
chefredaktér

Kompisarna har salt
armband foér en miljon.

"Det ér lite crazy”
Claes cyklar 1000 mil
om &ret mot barncancer.

Bilar som sprider gladje
Bilhandlaren besdker sjuka
barn med héaftiga bilar.

"Vi tar vart ansvar”
Sa samarbetar Meca
med Barncancerfonden.

Aktuellt
Tva nya skrifter for foraldrar
till cancerdrabbade barn.

Forskning: Overlevnad
Ny statistik: Allt fler barn
Overlever barncancer.
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Elin hade sommarlov mitt
under cancerbehandlingen.

Svettfest mot cancer
Spin of Hope drog in
néra sju miljoner kronor.

Manne och Valter
“Det &r jobbigt att ha en
brorsa som ér sjuk.”

Fraga experterna
“Varfér ger cytostatika
blasor i munnen?”

Regionala féreningarna
Hjéltar, bio och rock - det
hander runt om i landet.

Barnens rost
Fyraariga Junie vill borja
simskolan som storasyster.
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Elsa vill hjalpa
andra barn
som har cancer

Nér Elsa Anderssons cancer kom
tillbaka bestdmde hon sig for att
starta en insamling till forskningen
om barncancer.

- Ingen ska behdva ha en sé lang
behandling som jag har haft, sager
hon.

Text: Katarina Sandberg

Foto: Johan Bavman

lvadriga Elsa vet alltfor vil vad

det innebar att leva med barn-

cancer. Som sjudring upptécktes

en tumor i lillhjdrnan, medullo-

blastom. Tva operationer, stral-
ning och cytostatika under nio manaders
tid foljde. Behandlingen gick bra och Elsa
kunde fa borja trean med sina gamla
klasskompisar.

Men i slutet av fyran, i maj 2018, upp-
técktes en ny tumor i hjarnan. Efter som-
maren kidnde Elsa att ndgot maste goras.

- Cancern ska inte finnas mer. Jag star-
tade en insam-
ling for att jag
vill att man ska
komma ldngre
med forskning-
en om cancer
och attingen
ska beh6va ha
en sd lang be-
handling som
jag har haft,
berittar Elsa.

Mamma
Cecilia Johnson
héller med:

- Man vill bara satsa alla pengar i vrl-
den pa forskning s att barn ska slippa
uppleva det som Elsa har gatt igenom.
Det tar mycket kraft fran bade Elsa och
oss andra i familjen att veta vad vi gick in
iden hir gangen. Darfor kinns det otro-
ligt viktigt att det hér inte ska handa fler.

Malet med insamlingen var 5 000 kro-
nor, men ryktet om Elsas insamling har
spritt sig runt om i Hassleholm. Med tre
manader kvar av sin behandling har Elsa
fatt in Gver §0 000 kronor.

- Det kénns jittebra. Nu vill jag ha sa
mycket som det bara gér, séger Elsa.
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Alice Jonsson, Ida Norevik och

Gabriella Ravenshear i klass 6B

i Margretelundsskolan i Akers-

berga har parlat armband och

samlat in dver en miljon kronor
till Barncancerfonden.
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Engagerar sig
mot cancer —
_ pa olika séitt

Engagemanget mot barncancer
kan se ut pa olika satt. Har
moter du nagra av alla eldsjalar.
Nar lda Norevik blev sjuk
bdrjade hennes klasskompisar
samla in pengar. Nu har de
bidragit med dver en miljon
kronor till Barncancerfonden.
Claes Nord har vigt sitt liv at
insamling och cyklar 1000 mil
om aret fér Barncancerfonden.
Bilhandlaren Anders Carlsson
sprider gladje hos sjuka barn
med exklusiva sportbilar.
Petra Svensson stodjer sys-
konen till barn som drabbas
av cancer.
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Stodet fran skolan och
klasskompisarna har
betytt mycket for Ida.

Klasskompisarnas engagemang:

Ett kompisstod
I miljonklassen

Né&r |da Norevik drabbades av akut lymfatisk leukemi ville
hennes klasskompisar gbra nagot for att hjalpa till. Nu har de
samlat in drygt en miljon kronor till Barncancerfonden.

Text: Cecilia Billgren Foto: Jennifer Glans och Magnus Glans

oOr Ulrika Widén ér klass 6B i Margre-

telundsskolan i Akersberga nigot ut-

over det vanliga. Hon har varit deras

klassforestandare sedan forsta klass,

och efter sex ar tillsammans dr de
mer som en stor familj.

- Den hir klassen ar speciell. Vi har en vil-
digt fin gemenskap, sidger hon.

I klassrummet intill jobbar eleverna i matte-
boken. P vita tavlan har veckans &mnesmal
radats upp bredvid datumet for nista spanska-
prov. Dér stér ocksé den kanske viktigaste
uppgiften for klassen: hur mycket pengar in-
samlingen till Barncancerfonden har samlat
in. Islutet av april 2019 nddde de den magiska
gransen - en miljon kronor.

Nar Ida Norevik i september 2017 fick diag-

nosen akut lymfatisk leukemi var det ett
chockartat besked for bade Ulrika och hennes
elever. Tanken pa att en av dem drabbats av
barncancer var svér att ta in.

En dag sag eleverna att Ulrika hade ett "Fuck
Cancer”-armband pa sig.

- En av eleverna fragade varfor jag hade en
svordom pa armen. Jag forklarade vad arm-
bandet symboliserade och att jag hade det
som ett sétt att visa att jag inte tycker att nigot
barn ska behova fa cancer, berattar Ulrika.

En annan elev, Alice Jonsson, frigade om de
inte kunde gora egna armband med en annan
text i stéllet. Ulrika pratade med rektorn, som
gav gront ljus &t projektet och lovade képa in
parlor.

Sa manga armband, med texten
“Cure Cancer”, har klassen salt.
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> Forsok etablera en bra
kontakt med familjen.
Det betyder mycket for
det sjuka barnet att fa
veta vad klassen gor och
att de tanker pa sin
kompis.

> Uppmuntra eleverna
att halla kontakten med
sin kompis, antingen via
sociala medier eller ge-
nom att skicka brev och
teckningar.

> Om barnet &r hemma,
uppmuntra eleverna att
ga och knacka pa och
fraga om de kan ses en
liten stund.

> Paminn eleverna om att
de inte ska bli ledsna om
det sjuka barnet inte vill
traffas eller inte svarar.

> Ta egna initiativ - van-
ta inte pa att familjen
ska be om hjalp. Fraga
och kom med konkreta
forslag pa saker som du
som larare kan gora.

Ulrika Widén ar
larare for klass 6B
i Margretelundsskolan.

-Vihade en omrostning i klassen och mitt
forslag, "Cure Cancer”, vann, siger Klara
Laudon som tillsammans med Alice Jonsson
gjort oss sillskap.

Sagt och gjort. Klassen bestamde sig for gora
egna armband och silja dem. De startade en
insamling till Barncancerfonden och organ-
iserade en pérldag dér de gjorde 1 000 arm-
band. Tanken var att samla in 100 000 kr,
men nér klassen nddde malet kindes det
sjdlvklart for alla att fortsitta.

- Efter det rullade det bara pa. Det blev
ringar pa vattnet och allt fler engagerade sig,
butiker hir i Akersberga tog in armbanden
och vi ordnade olika evenemang dir vi samla-
de in pengar och salde armband, beréttar Ul-
rika.

For klassen blev det ett sétt att fa ndgot an-
nat att tinka pa, samtidigt som de st6ttade Ida
och bidrog till forskningen. De kinde dock att
de ville gora nagot lite mer konkret for att visa
Ida att de ténkte pa henne nir hon l1ag pé sjuk-
hus. Ida gillar att dansa och anvinder appen
TikTok diar man kan ldgga upp korta videor till
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Tema | Engagemang

Klara Laudon och Alice _
Jonsson tillsammans med
sin larare Ulrika Widén.

Film

musik. Klassen bestimde darfor att de skulle
gora egna dansvideor och skicka till Ida.

- Varje fredag skickade vi en ny dansvideo,
beréttar Ulrika. Vi forsokte gora sa att hon kén-
de att kompisarna fanns kvar. Det betydde sa

otroligt mycket for henne, och var en sé liten grej

for oss att gora.

For Ulrika Widén har det kénts
som en sjalvklarhet att engagera
sig och gora vad hon kan for sin
elev.

- Jag har alltid sett mig och
min klass som ett lag. Det hir
dr bara dnnu ett sitt att jobba
vidare med den tanken, siger
hon.

Det har varit tufft for klass-
kompisarna att veta att Ida har
matt daligt och att hon inte har
kunnat umgss annat 4n via soci-
ala medier. Nu dr hon fardig-
behandlad, mar battre och ar
tillbaka i skolan. Hon gér inte
heltid i skolan, men blir lang-
samt piggare.

- Nu skrattar hon och ar glad
igen, det dr jattekul att se, siger
Klara.

For Ida sjdlv har kontakten och stodet fran
skolan varit enormt viktig. Hon minns sjilv inte
sa mycket fran den tiden da hon 1ag pa sjukhus,

s mamma Marianne hjlper till att berdtta.

- Att klassen skickade dansvideor till Ida
blev som en morot. Ida hade ett leende pd lap-
parna varje fredag dven om hon madde daligt,
sager Marianne.

Insamlingen har engagerat dven familjen, och
de har pirlat otaliga armband sjélva.

> ALL &r den vanligaste
formen av barncancer.

> Overlevnaden &r drygt
90 procent.

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

> Behandlingen sker
med cytostatika under

cirka tva och ett halvt ar.

hjilpa till!

-Jag blev alldeles varm i krop-
pen nér jag horde vad de ville
gora, bade jag och Ida kénde
direkt att vi ville vara med och
hjalpa till. Parlandet blev en
motivation for Ida att ta sig ur
sidngen, sa fort vi vaknade ville
Ida ut i dagrummet och sitta sig
och pirla, beréttar Marianne.

Ida sjélv dr glad att vara tillba-
ka i skolan igen.

- Det dr kul att traffa kompi-
sarna. Vi hanger mest och pra-
tar, men det ar skont att ha folk
ombkring sig, sager hon.

Trots att Ida ar fardigbehand-
lad och insamlingen mer &n tio-
falt har 6verskridit det ursprung-
liga malet - sa fortsitter klassen
sin insamling till Barncancer-
fonden. Klara Laudon siger:

- Nér vi har pérlkvillar blir jag alltid pa bra
humor nésta dag. Man blir glad och pigg av att

Ida Norevik

Alder: 12 ar.

Familj: Mamma Marian-
ne, pappa Daniel och lil-
lasyster Ebba, 10.
Diagnos: En ovanlig form
av akut lymfatisk leuke-
mi, ALL, med sa kallad
Philadelphiakromosom, i
september 2017. Fardig-
behandlad men gar pa
kontroll var sjatte vecka
da ryggmargsprov tas for
att se att inte cancern
har kommit tillbaka.
Bor: Akersberga utanfoér
Stockholm.

Gor: Gar i sjatte klass

i Margretelundsskolan.
Gillar: Hénga med kom-
pisar, lagga upp videor

i TikTok, dansa och spela
fotboll.
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Cyklisten Claes Nords engagemang:

"Jag svet

tas

- mina kompisar

skanker

Mén som bdorjar cykla nar de nyss har
fyllt 50 ar kan |&ta som en kliché. Men
fér Claes Nord handlar cyklingen om
nagot helt annat - att samla in pengar
till kampen mot barncancer.

Text: Cecilia Billgren Foto: Privat

ar Claes Nord fyllde 50 ér fick han
en mountainbike i present. Pas-
sande fér en man som inte rort pa
sig under hela sitt liv.

- Men att cykla i skogen var inte
alls min grej, jag korde omkull hela tiden, sa-
ger Claes.

Som av en slump fick han i stillet nys om en
kollega som ville silja sin landsvagscykel, och
da hittade Claes ritt. Strax dérefter hingde
han med en kompis som skulle cykla en del-
stricka i ett vilgorenhetslopp, fran Visterds
till Uppsala.

-Jag hade aldrig hort talas om det forut, det
enda jag visste var att det hette Ride of Hope
och att det var for cancersjuka barn. Men jag
héngde med och det var ju helt fantastiskt!

Redan dagen efter var han tillbaka i sadeln
igen, denna gang for att cykla
den sista delstrickan fran Upp-
sala in till Stockholm.

- Nér vi stannade pa Karolin-
ska och holl en tyst minut for
barnen, da gick det upp f6r mig
att jag kunde bidra och samti-
digt gbra nagot som jag tycker dr

barn och

Experien

roligt. Gér: Cyklar i snitt 1000
mil om &ret, och har

Resten ar historia. Claes Nord

aridagen av Barncancerfon- samlat in éver 100 000  Overfor information tradlost for
dens mest hangivna supportrar, kronor till Barncancer-  att gora det dnnu enklare for
som varje ar samlar in mangder fonden. folk att skdnka pengar. Nir en

av pengar genom att cykla.

- Det dr ganska enkelt, jag svettas och mina
kompisar skdnker pengar. Tillsammans gor vi
skillnad, sager Claes.

Nu har Claes cyklat Ride of Hope flera
ganger. For varje ar har han hojt malet for hur

BARN & CANCER # 02.2019

Claes Nord

Alder: 56 ar.
Bor: Osthammar.
Familj: Fru, tva vuxna

Yrke: Senior Visitor

pengar”

mycket pengar han ska samla in. Forra dret
fick han ihop 66 000 kronor.

Att det blev just Barncancerfonden var lite
av en slump, men cancer dr dessvirre nagot
som Claes ar vilbekant med. Bada hans for-

ialdrar har drabbats. Sedan han
sjalv blev morfar for drygt tva ar

sedan har det blivit annu vikti-
gare att gbra nagot for barnen.

tvé barnbarn. . . ..
brinner verkligen for att samla

in pengar.
Claes har opererat in ett sd
kallat NFC-chip i handen som

ce Specialist.

mobil hélls mot Claes hand 6pp-
nas en sida med information om hur man kan

skinka pengar till Barncancerfonden.
Malet med arets insamling &r 100 000 kr.

- Det dr lite crazy, men jag tror att det kom-

mer att gé bra.

- Kan jag gora nagot for Barn-
cancerfonden s gor jag det. Jag

"Kanns som
den ultimata
kombinationen”

Christina Aberg och Fredrik
Andersson har cyklat flera lopp
tillsammans. Men den har gang-
en sitter de bakom ratten pa en
lastbil fran Lund till Stockholm

i stallet - som funktionarer fér
Ride of Hope.

En kvéll satt Christina och skrolla-
de pa Facebook nar hon sag att
Ride of Hope sdkte funktionéarer.

- Bade jag och Fredrik mar val-
digt bra och blir valdigt inspirera-
de i sddana har sammanhang, det
ar ndgot med att samlas kring ett
gemensamt intresse. S& det har
kadndes pa nagot satt som det
ultimata, att kombinera cykling
som inspirerar oss med cancer
som engagerar mig i hjartat.

Hon har en hogst personlig
relation till sjukdomen.

- For 23 &r sedan fick min da-
varande man leukemi nar jag var
gravid med var gemensamma son.
Han klarade inte den resan och
jag blev ensam med var son.
Dessutom hade min mamma gatt
bort i cancer fyra ar tidigare, be-
rattar Christina.

Resan med Ride of Hope star-
tar i Lund den 28 juli och avslutas
i Stockholm den 4 augusti.

- Fredrik ska kora lastbilen med
cyklisternas bagage och jag ska
vara hotellansvarig, sa vi aker till-
sammans genom Sverige. Jag ar
forst pa plats pa alla hotell i varje
stad och hjalper till vid incheck-
ningen.

Hon séger att det ger en kick
att engagera sig.

- Det far mig att ma bra. Dels
genom att vara i den héar inspire-
rande miljon, dels genom att vara
med och bidra till viktiga saker.

Katarina Sandberg
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Bilhandlarens engagemang:

””Storre inverkan
an vi har trott”

Tva génger om aret kor en bilkaravan ggnom Skédne med slutdestination
Lunds universitetssjukhus. Under dagen far barnen pa sjukhuset chans att
&ka allt ifrdn Ferrari och Porsche i miljonklassen till udda veteranbilar.

- Kan det fa ndgon att kdmpa lite mer eller glomma dagens 18 provtag-
ningar sa ar det vart det, sdger Anders Carlsson, som ligger bakom initiativet.

Text: Katarina Sandberg Foto: Johan Bavman

tt Anders Carlsson startade bil-
karavanen for tio ar sedan sdger
han beror pa att han inte hade
diskmaskin.

- Jag stod och diskade varje kvall
och tyckte att det var sa trakigt att jag stod och
tankte pa allt annat. D vécktes tanken hos
mig eftersom vi har en bilfirma och kidnner
mycket folk med lite udda eller hiftiga bilar,
sager han.

Hur det skulle ga till visste han inte riktigt,
men ett samtal till sjukhuset i Lund led-
de till att han fick kontakt med lek-
terapin. Omkring femton bilar
samlades ihop och kordes till
sjukhuset dir barnen fick prov-
aka vralaken genom Lund. Det
dr nu tio ar sedan.

- Vi har forstatt genom dren
att det har haft storre inverkan
dn vad vi har trott. Det dr inte all-
tid barnen séger s& mycket nér vi ar
pé plats, vissa dr blyga och méanga
dr valdigt, vildigt sjuka. Men jag
har métt lakare i andra delar av
Sverige som har triffat patienterna efteréat och
de beskriver hur barnen berattar om sina upp-
levelser med bilarna, siger Anders.

En av dem som har starka minnen fran bilfar-
derna dr 18-arige Kevin Persson. Han har all-
tid dlskat bilar. Nar man skulle ta med sig ett
gosedjur till forskolan tog han i stéllet med sig
en leksaksbil och dagen efter han fyllde 18 tog
han korkort. I dag har han en BMW som han
mekar med ddrhemma och funderar pa att ut-
bilda sig till industridesigner efter studenten
for att kunna jobba med att designa bilar.

Kevin Persson
insjuknade i T-ALL
nar han var tio ar.

Men som tiodring var det inte sjdlvklart att
det skulle bli s&. I april 2010 blev Kevin sjuk i
en aggressiv form av akut lymfatisk leukemi,
T-ALL. Tillvaron forandrades i ett 6gonblick
och tuffa behandlingar blev den nya vardagen.

-Jag kommer ihag att det en dag satt en
lapp pé anslagstavlan pa barnonkologen. Det
stod att det skulle komma busiga bilar till
sjukhuset, sdger han.

Det blev ett vilkommet avbrott och en
chans att glomma sjukdomen for en stund.

Nir dagen kom bestdmde sig Kevin for
att dka alla bilar.

- Det var alla méjliga snabba,

fricka bilar virda miljonbelopp

som man bara drdmmer om.

Att fa kiinna fartkdnslan fick

mig att kdnna mig lite mer le-

vande. Gaspadraget gav mig
livslust, sdger Kevin.

Han var med ytterligare fyra
ganger och i det tjocka fotoalbumet
frdn sjukdomstiden finns foton av
honom i bilarna.

- Aven om jag hade permission
s kom jag till sjukhuset for att vara med. Det
var sa kul att kdnna fartupplevelsen och att
kunna ha en dialog med foraren. Jag stéllde
fragor om modellen och férsokte bevisa att jag
kande till lite fakta om bilarna, sdger Kevin.

Kénslan Kevin beskriver dr just vad Anders
hoppas att barnen pa sjukhuset ska f& kidnna
-om s for en dag.

- Det krdvs inga stora resurser for att du
ska kunna gora en skillnad i barnens vardag.
Sedan vad man gor spelar ingen roll - bara
man gor nagonting for att hjdlpa till, siger
Anders.
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GE VARJE MANAD

BLI
BARNSUPPORTER

Anmal dig p&
barncancerfonden.se

| fotoalbumet ﬁnns
bilder pa Kevin fran
bildagarna pa sjuk-
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Hjalp andra och
ma battre sjalv

Engagemang och valgérenhet
ser ut pa olika satt for olika
manniskor. Det kan handla om
att ge tid, pengar, uppméarksam-
het eller omtanke. Samtidigt
som du med ditt engagemang
far andra att ma béttre visar
forskning att det dven paverkar
ditt eget valmaende.

Det finns flera exempel fran forsk-
ningsvérlden pé att omtanksam-
het och generositet har valgdran-
de effekter fér den som ger.

En amerikansk studie fran 2006
visar att hjarnans beléningssystem
ar lika aktivt nar vi ser nagon ge
pengar till valgdrenhet som nér vi
sjalva far pengar. | en uppfoljande
studie fick deltagare en summa
pengar. Halften spenderade dem
pé sig sjalva, den andra hélften
spenderade pengarna pé andra.
Resultatet visade att de som gav
till andra var
lyckligast ef-
terat.

De ameri-
kanska fors-
karna James
Fowler och
Nicholas A.

Christakis
har i en stu-
die visat att
empati smit-
tar av sig. Att
se méan-
niskor hjalpa
andra Okar
det egna
valbefinnandet och leder till ked-
jereaktioner.

Att vara empatiska &r ett natur-
ligt tillstdnd for ménniskor som gor
att vi mar bra. De amerikanska
forskarna Felix Warneken och Mi-
chael Tomasello har visat att barn
redan vid 18 manaders alder
spontant agerar med generositet
och hjélpsamhet mot andra barn.

Ge en del av din tid 4t andra sa
upplever du att du har mer tid. |
en studie publicerad i tidskriften
Psychological Science upplevde
deltagare som spenderade sin tid
pa andra att de hade mer tid éver
jamfért med deltagare som hade
spenderat tiden pa sig sjalva.

Syskonstodjarens engagemang:

Petra har fokus
pa syskonen

Nar cancern slar till hamnar ofta allt
ljus pé det drabbade barnet.

Men inte for syskonstddjaren Petra
Svensson, 52. Hon har i stéllet fokus pa
syskonen, som latt kan hamna i skym-
undan nér en familj drabbas av barn-
cancer.

Text: Cecilia Billgren

astan varje dag insjuknar ett barn i
Sverige i cancer. Runt det sjuka
barnet finns ofta ett helt lag med
lakare och vardpersonal som alla
arbetar for att barnet ska fa den
bésta mojliga varden.
Men vem tar hand om syskonen?
Petra Svensson borjade arbeta som under-
skoterska pa barnonkologen i Lund 198;.
-Jag sag ofta de dér syskonen som strok
ldngs viggarna hir pa avdelningen, som kan-
ske kinde sig lite vilsna eller 6verflodi-
ga och inte visste om de fick ta plats.
Det var inte alltid man hade tid
for dem, sdger hon.
Hon berittar att det vixte
fram ett behov av att ta ett hel-
hetsgrepp pa familjen, och se
till att alla runt det sjuka barnet
ocksa fick den hjilp och det stod
som de behdvde.

1999 bérjade hon arbeta halvtid
som syskonstddjare i Lund och se-
dan 2010 finns det heltidsanstéllda
syskonstodjare, finansierade av Barncancer-
fonden, pa alla sex barnonkologiska centrum i
Sverige samt pa Lilla Ersta barnhospis.

- Var framsta roll dr att finnas till for sysko-
nen. Det finns redan sa mycket folk runt det
sjuka barnet.

Petras arbetsdagar kan se vildigt olika ut.
Vissa dagar dker hon i vig pa ett skolbesok for
att informera lirare och elever om att ett barn
pa skolan genomgér cancerbehandling, andra
dagar hittar hon pé olika aktiviteter med de
syskon som finns pa sjukhuset just den dagen.

Petra maste ocksa halla uppsikt 6ver de sys-

Pé’Era Svensson,
syskonstddjare o o A
i Llan sedanj1999. syskon som madde sa pass daligt

kon som inte spontant s6ker upp henne.

- Framfor allt de dldre syskonen har inte all-
tid mojlighet att komma till sjukhuset. De har
mycket med skolan, kompisar och aktiviteter.
Da giller det att hitta andra sétt att mota dem,
och kanske ha kontakt via sms eller chat.
Ibland kor jag ocksa till skolan och méter upp
dem dér, pa deras egen hemmaplan.

Fran borjan var rollen framst riktad till barn
som hade syskon i behandling, men det &r na-
got som har dndrats med tiden. Nu hdnder det
ofta att Petra har kontakt med barn dir sysko-
nets cancerbehandling antingen har avslutats
sedan ldnge, eller ddr syskonet har gatt bort.

- Mitt engagemang tar inte slut, jag finns
hir sé linge som jag behovs.

I Petras roll ligger en rejdl dos empati, till-
sammans med formagan att se pa vilket sétt
hon gdr mest nytta. Det kréver ett engage-
mang som inte alltid f6ljer fasta arbetstider
eller mallar.

Vad betyder engagemang for dig?
- Att visa att jag lyssnar. Att jag finns
dar bara for syskonet och tar till mig
vad syskonet séger, dr beredd att
hjalpa och kommer med forslag
pa 16sningar om det ar ndgot
som barnet har problem med.
Jag brukar séga att jag dr sysko-
nens forsvarsadvokat.
Ett konkret exempel som Petra
tar upp ar nér hon, tack vare sitt
engagemang, lyckades hjélpa ett

att hon utvecklade ett sjdlvskade-
beteende. Nagot som hade gatt for-
dldrarna helt forbi.

- Det var ett rop pa hjélp som ingen hade
upptickt. Jag ringde henne var fjortonde dag
under ett och ett halvt ar efterat, bara for att
visa att jag hela tiden fanns dér for henne.

Blir det aldrig for mycket?

- Ibland kan det vara svért att veta var man
ska dra gransen. Om jag ska ha med mig jobb-
mobilen hem pa kvillar och helger, till exem-
pel. Jag har mina kollegor som jag kan fa hjilp
och stdd av, vi pratar mycket och fragar varan-
dra om rdd. Men visst, det finns ju en och
annan som kryper in under skinnet ibland.
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Anna Bjork, HR-chef, och
Susanna Carlander Grafstrém,
marknadschef, pa Meca.

» "Konsumenterna
vill kanna att foretagen
tar ansvar”

STOD KAMPEN

MOT BARNCANCER ;
BESTALL J
SOMMARPAKETET Vol i
Bidra till forskningen pa: /
barncancerfonden.se/ '! ;
for-foretag ; = %
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Vi som ger

Medarbetarna blir stoltare, kunderna blir
mer kopvilliga, och bilden av foretagets
samhallsengagemang blir starkare. Det &r
ndgra effekter av verkstadskedjan Mecas
samarbete med Barncancerfonden.

Text: Emil Hedman Foto: Johan Bavman

ger du en bil maste du ndgon géng képa

spolarvitska. Far du vélja mellan att kopa

en flaska som riaddar livet pa sjuka barn

och en som inte gor det, vilken viljer du
da? Just det. Det dr darfor Mecas bilverkstader runt
om ilandet ska sdlja spolarvitska dér en del av vin-
sten gar till Barncancerfonden.

- Vivill visa att vi tar vart sociala ansvar. Konsu-
menterna vill kinna att foretagen tar ett samhalls-
och hallbarhetsansvar, siger Susanna Carlander
Grafstrom, marknadschef pa Meca.

Spolarvitskan dr bara en detalj i en storre berét-
telse. Nar Meca 2018 tog fram en ny affarsstrategi
och stdpte om sitt varumirke ville de ocksa hitta
ett sponsorsamarbete som rimmade med foreta-
gets vision: "Alla ska kunna ta sig dit de vill, all-
tid”. Dér passar Barncancerfonden in perfekt,
menar Susanna Carlander Grafstrom.

- Barncancerfonden arbetar for att alla ska kun-
na leva och ha méjlighet att nd dit de vill. Bade
friska och sjuka barn, séger hon.

Ett annat tillfille d4 samarbetet syns utat mot
konsument dr nir man bokar en tid pa verkstaden
via Mecas webbplats. Da géar 100 kronor direkt till
Barncancerfonden.

Samtidigt pagér internt arbete ddr medarbetare
exempelvis ges mojlighet att skinka en del av sin
16n varje manad.

- Vivill ses som en attraktiv arbetsgivare och
det ar viktigt att medarbetarna kan kdnna en stolt-
het, sdger Anna Bjork, HR-chef pd Meca. ®



Aktuellt

HALLA DAR...

... Lena Falck, ansvarig for
nya samtalsstédprojektet.

Under varen har pilotprojektet
“Samtalsstod via Skype” dragit
igang. Det riktar sig till familjer
med barn som drabbats av hjarn-
tumaorer och dér behandlingen
avslutats eller barnet lever med
aterfall.

Tanken &r att samtalsstodet ska
vara ett komplement till den &vri-
ga varden - ett flexibelt och mer
lattillgangligt satt att fa hjalp med
sina livsproblem och vardagsfun-
deringar. Lena Falck, socionom
och legitimerad psykoterapeut,
héller i samtalen som &ven kan ske
over vanlig telefon eller Facetime.

Hur har gensvaret varit?

- Jattebra. Jag har hittills traffat
24 familjer och alla som hort av sig
ar valdigt nojda dver upplagget:
att de kan fa rad och stod pé ett
enklare s&tt. De uppskattar ocksa
att f& prata med négon som har
|&ng erfarenhet av fragorna.

Vilka ar de vanligaste proble-
men?

- Ménga samtal handlar om att
f& ihop livspusslet, foraldrarnas
oro Over barnens situation och
foraldrarnas eget méende. Barnen
tar ofta upp utanférskap, problem
i skolan eller kompisrelationer
som inte funkar.

Vad &r dina rad?

- Ménga undrar hur andra i
samma situation gor. Jag tar ofta
exempel frén andra familjers be-
rattelser for att ge perspektiv och
tips. Det brukar vara uppskattat.
Jag ar s& glad att vi kan erbjuda
den hér hjalpen, familjerna ar sa
tacksamma.

Spring i skor
mot barncancer

K&p nya sneakers till sommaren och stétta Barncancerfonden. Det
italienska skovarumérket Superga bidrar till kampen mot barncancer
genom forsaljning av specialdesignade modeller.

Det italienska skovarumarket Superga séljer sager Eric Elm, ansvarig for samarbetet pa Boots-
sneakers for bade barn och vuxna. | Sverige kompaniet.

finns skorna att kdpa pa olika sko- och mode- Under 2019 fortsétter samarbetet och Superga
butiker tack vare den skandinaviska grossisten har da dven tagit fram en herr- och barnmodell
Bootskompaniet. Under 2018 inledde Superga som ingar i konceptet. | butikerna dér skorna séljs
och Bootskompaniet ett samarbete med Barn- finns tydlig information om kampanjen.
cancerfonden. En ny dammodell togs fram i rosa - Vi pa Barncancerfonden &r tacksamma att
canvas och for varje sald sko Superga véljer att bidra i kampen mot barn-

gick 100 kronor till Barn- = cancer pé det har sattet. Varje foretag
cancerfonden. ‘-:?'—"-"', ; T ':,-.... som hjélper oss innebar att vi kan

- Vi &r néjda med e S o™ = ge storre resurser till livsviktig
forsaliningen. Det kanns S — = forskning, sager Kata-
valdigt bra att bidra till rina Gustafsson,
Barncancerfondens kundansvarig fore-
viktiga arbete. Det tagssamarbeten
behdvs alla medel for pa Barncancer-
att utrota barncancer, fonden.

Tva nya skrifter
for foraldrar

| skriften “Mitt Skriften "Mitt Nu finns tva nya informationsskrifter fran
barn har fatt barn &r fardig- Barncancerfonden som vander sig till for-
cancer - vad behandlat - sen aldrar och anhériga till barn som har

dae” berattar om drabbats av cancer. Skrifterna har kommit
vanliga reaktioner till efter samtal med véardpersonal och
efter att barnet ar fardigbe- foraldrar till barn som fatt en cancer-
handlat, om foljande aterbe- diagnos eller har behandlats fér cancer.
sok och kontroller och ger tips Informationsskrifterna finns att bestéal-
sjukhuset och och rad for hur du som forald- la och ladda ner kostnadsfritt har:

vilken hjalp som er och anhdrig hittar tillbaka www.barncancerfonden.se/informa-
finns att fa. till tillvaron. tionsmaterial-och-bocker

hander nug¢”
berattas om vanliga
reaktioner efter ett
cancerbesked, om
forsta tiden pa

Hostveckor

oo Syskonvistelse, vecka 33: Vistelsen ar for dig i aldern
for att Utbyta 14-19 &r med syskon som har eller haft cancer. Det blir
erfa renheter en vecka da du far kdnna gemenskap och tréffa andra

syskon med liknande erfarenhet. Ett fatal platser kvar.
| hést anordnar Barncancer-
fonden temaveckor fér famil-
jer och syskon pa /&grenska

Familjevecka, vecka 38: Vistelsen vander sig till famil-
jer som har barn som har genomgatt stamcellstrans-
pa Lilla Amundén strax séder plantation, allogen benmérgstransplantation efter

om Goteborg. Agrenska ar ett benign eller malign blodsjukdom ett ar efter avslutad
kompetenscenter dar perso- behandling.

ner med sallsynta diagnoser
och deras familjer far traffa
bade andra i liknande situa-
tion och experter pa sjuk-

Familjevecka, vecka 43: Familjevecka for familjer som

har barn fran 13 ar som har haft hjarntumor och dar

barnet har avslutat sin behandling. Vistelsen ger barn,

domen. Barn som gar i skolan syskon och foraldrar unika mojligheter att fa kunskap,

far undervisning péa plats. traffa andra i samma situation, utbyta erfarenheter och
L&s mer om temaveckorna: reflektera.

www.barncancerfonden.se.
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Laura Petterson De
Maria, egenféretagare
och matexpert, som
har bidragit till att
cancersjuka barn far

Margaretha Sten-
marker, docent, som
har disputerat pa en
avhandling om barn-
cancerlakarnas psyko-

Karin Enskar, pro-
fessor och den forsta
sjukskoterskan som
disputerade inom
barnonkologi.

Per Kogner, profes-
sor vars biologiska
forskning snabbt har
lett till forbattrad be-
handling av vissa

Crowd ideas -

FOTO: OSKAR POLLACK, ULF SIRBORN, JANNE WRANGBERTH/JONKOPINGS-POSTEN

FOTO: SHUTTERSTOCK

sociala halsa.

Olle Bjorks stipendium dela-
des ar 2019 ut till fyra eld-
sjalar: docent Margaretha
Stenmarker, professorerna
Karin Enskéar och Per Kogner
samt matexperten Laura
Petterson De Maria.

barncancerformer.

Laura Petterson De Maria pri-
sas for sin mellanmalsverkstad
pé Barnonkologen pa Karolin-
ska universitetssjukhuset dar
barnen far gora, dricka och
bjuda pa smoothies.

- Det ar fantastiskt! Stipen-
diet innebér att vi kan fortsat-
ta med verksamheten, drém-
men &r att sprida den till fler
sjukhus. Barnen tycker att det
ar jatteroligt, bade att gora
smoothies och att bjuda 1&-
karna, séger hon.

gladje och néring.

Olle Bjork har behandlat tu-
sentals barn under sina nar-
mare 40 &r i barncancervar-
dens tjanst. Nar han i
september 2015 gick i pension
frén tjdnsten som generalse-
kreterare pa Barncancerfon-
den inréttades ett stipendium
i hans namn. Stipendiet pa
100 000 kronor delas nu arli-
gen ut till personer som har
utmarkt sig och betytt mycket
fér barn med cancer.

Axel, Isak och Freja
under Almedals-

Besok BCFs lounge i AlImedalen

Att ge barn med cancer en rost, vara synliga som experter och paver-
ka beslutsfattare med skarpa forslag. Det star pa Barncancerfondens

agenda under Almedalensveckan i sommar.
Arrangemanget, som &r vérldens storsta demokratiska motesplats,
besoktes forra aret av cirka 45 000 personer. Vid Donners plats kommer

Barncancerfonden ha en lounge dar besdkarna kan komma forbi, ta en

kaffe och prata barncancer och samarbete. P4 agendan star &ven tva
egna seminarier, deltagande i andras paneler samt ett gemensamt event
med LIF, de forskande lakemedelsféretagen. Aimedalsveckan p&gér mel-

lan den 30 juni och 7 juli.

BARN & CANCER # 02.2019

BCF lounge vid Don-
ners plats, 1-3 juli.

Tva egna seminarier,
3 juli, klockan 13.00

samarbete for
battre vard

For att mota de olika behoven
hos barn med cancer krévs nya
|6sningar, innovationer och ut-
veckling. Darfér uppmanas nu all-
ménheten att bidra med forslag.
Crowd ideas startades 2017 som
ett brett samarbete for att bidra
till utvecklingen av cancervérden
i Sverige. | ar ligger fokus pé barn-
cancer. Bakom initiativet star |&-
kemedelsbolaget Novartis, i sam-
arbete med Barncancerfonden,
KI' Innovations, Ronald McDonald
Barnfond, Stockholm School of
Entrepreneurship (SSES) och
Swelife. Alla férslag kommer att
presenteras for relevanta aktorer,
vissa tas vidare for utveckling.
Forslag kan lamnas via:
crowdideasbarncancer.se.

Njut av hosten
pa Almers hus

Fa en veckas

och 13.55 i Halsodalen: paus frén
"S& drabbar cancer vardagen,
hela familjen - vem tar bokain en
=z ansvar for det psyko- avkopp-
g sociala stédet?” och lande .
3 “Varfér far barn med vecka pa
5 Almer hus i
5]

cancer inte tillgang till
de behandlingar de
behdvere”.

Gemensamt semina-
rium med LIF, 4 juli,
klockan 09.45 pa DN:s
scen: "Hur |6ser vi ut-
maningarna inom
barncancervarden och
nar nollvisionen?”

host. Cancer-
drabbade familjer
fran hela Sverige ar vélkomna till
Almers hus for en veckas vistelse.
Barncancerfonden betalar boende
och resan till Varberg. Har kan fa-
miljer komma bort fran vardagen
och fa chans till en véardefull and-
ningspaus. Det ges ocksa mojlighet
att tillbringa tid och utbyta erfaren-
heter med andra i samma situation.

Las mer om Almers hus och hur
du bokar pa: www.barncancer-
fonden.se.



Forskning | Overlevnad
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Ny statistik:
Allt fler barn med
cancer overlever

Forskningen har gett resultat. Ny statistik visar att 6ver-
levnaden i barncancer har dkat fran 80 till 85 procent.
Detta ar ett viktigt steg mot att Barncancerfonden ska
na sin vision - att utrota barncancer. Men for att visionen
ska bli verklighet behévs annu mer forskning.

Text: Charlotte Delaryd

Tumorer i muskler
och bindvav

Njurtumoérer - :
Bentumorer

Hodgkins lymfom

Hjarntumorer

Drygt 300 barn per ar
> Nastan varje dag insjuk-
nar ett barn i cancer.
Cirka en tredjedel far
leukemier och en knapp

Non—Hédgkins

Iymfom t"redjedel hjarntumoérer.
Ovriga diagnoser utgoér
2 resten.
Genomsnitt for > Barncancer &r den van-
alla diagnoser ligaste dédsorsaken for

barn i aldrarna 1-14 ar.

Neuroblastom

Akut lymfatisk leukemi Akut myeloisk leukemi

*Uppdaterade siffror (tidigare siffror
var estimerade). **Estimerat pa barn
insjuknade under 2011-2013. Data for
barn insjuknade 2014-2015 samlas in
under 2019-2020.
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11000 overlevare

> Den 6kade 6verlevna-
den gor att gruppen
barncanceréverlevare
vaxer.

> | Sverige finns i dag om-
kring 11000 personer som
har 6verlevt barncancer.

Las mer om
svarigheter

pa nasta up

en generella barn-
canceroverlevnaden
har 6kat fran 8o till
85 procent under en
femarsperiod.

— Det dr oerhort
roligt och Gvertriffar
mina férvantningar.

Kurvorna har ldnge planat ut och vi har
haft 8o procent femarsoverlevnad un-
der ganska lang tid. S jag ar verkligen
glad 6ver de har siffrorna, sdger Barn-
cancerfondens forskningschef Kerstin
Sollerbrant.

Den senaste statistiken visar att
overlevnaden for barn som drabbas av
Hodgkins lymfom nu r 100 procent.
Men diagnosgruppen ér liten och siff-
rorna kan komma att dndras.

- Det kan sjunka lite igen under
kommande femarsperiod sa vi ska vara
lite forsiktiga med hur det blir 1angsik-
tigt. Men det ar fantastiskt att kurvan
nu tangerar 100 procent.

Statistiken visar ocksa att gruppen
barn med blodcancersjukdomar som
akut lymfatisk leukemi, ALL, och akut

BARN & CANCER # 02.2019

med behandlingen
av hjarntumaérer

2005

85%

Okad 6verlevnad

Ny statistik visar att 6ver-
levnaden i barncancer har
okat fran 80 till 85 procent.

na

pslag.

myeloisk leukemi, AML, star for den
storsta 0kningen totalt. Kerstin Soller-
brant lyfter fram forbattrade behand-
lingsprotokoll som den viktigaste for-
klaringen.

— Det dr en styrka inom barnonkolo-
gin att man har de hér protokollen och
att alla barn med samma diagnos far
samma behandling. Inom ramen for kli-
niska forskningsprojekt kan
man da systematiskt utveckla
och forbattra behandlingarna
sd att fler barn Gverlever.

Inom AML-gruppen ar
femarsoverlevnaden nu
uppe i 78 procent. En stor del
av framgangen beror pa en
ny metod som kan upptécka
sma méngder kvarvarande
leukemiceller efter inledan-
de behandling. Det innebér att det nu
dr ldttare att avgora vilka barn som be-
hover hogriskbehandling.

— Nu kan man identifiera dem tidigt
och ge stamcellsbehandling for att
undvika dterfall.

For de solida tumorerna, till exempel
hjarntumorer, har dock 6verlevnadskur-
van planat ut under de senaste fem éren.
En orsak &r att tumorformerna ar myck-
et olika varandra, och det forsvarar just-
eringar i behandlingsprotokollen.

— Men det ska inte tolkas som att ut-
vecklingen inte gér framét. Vi har i dag
mycket mer kunskap dn for bara nagra
ar sedan, kunskap som leder till sikrare

*2010

Kerstin Sollerbrant,
forskningschef pa
Barncancerfonden.

**2015

L&s mer om behand-
lingsprotokollet for
AML pa nésta uppslag.

diagnoser, battre behandling och min-
dre risk for sena komplikationer.

Inom tumoromradet pagar nu inten-
siv forskning for att identifiera geneti-
ken bakom tumorerna. Det mojliggor
en bittre riskindelning av patienterna.

— Det hir ar viktiga framsteg. Riskin-
delningen hjélper ldkarna att vélja den
bésta behandlingen och minskar risken
for bade aterfall och kompli-
kationer orsakade av sjilva
behandlingen.

Men for att den generella
overlevnaden i barncancer-
sjukdomar ska oka rejalt
kréavs dven nagot nytt. Kers-
tin Sollerbrant ser darfor ett
behov av fortsatt satsning pa
bred forskning.

- Var styrka pa Barncancerfonden dr
att viinte foljer trender utan ser att en
bredd behovs for att na hela vigen fram.
Vikan aldrig veta vilken kunskap som
kommer att generera nagot riktigt stort,
och genom att satsa pa bade bredd och
kvalitet maximerar vi sannolikheten for
genombrott i framtiden.

Aven om det ir en 1ang viig till bot
for alla barncancerpatienter dr Kerstin
Sollerbrant mycket hoppfull infor
framtiden.

- Vi befinner oss i en medicinsk
revolution med en fantastisk kunskaps-
boom. Nu giller det att kunskapen kan
omvand]las till nya behandlingar och
mediciner, sidger Kerstin Sollerbrant. ®
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Forskning | Overlevnad

Det nya behandlingsprotokollet — steg for steg

Vid missténkt leukemi tas forst ett benmargsprov.

o / INLEDANDE BEHANDLING
DIAGNOS OCH ()

(INDUKTIONSBEHANDLING)
SUBGRUPPERING \o

O
w

Efter att diagnos och sub-
grupp ar faststalld startar
behandling med cytostatika
sa snart som mojligt.

Y Induktionsfas 1: Alla
barn far en tolv dagar
l&ng kur med hoga
doser av flera cytosta-

@ AML-diagnosen fast-
stélls genom att titta pa
cellerna i benmaérgen i

mikroskop. Med hjélp av

© Molekylerna pa cel-
lernas yta blir ett "finger-
avtryck” som ar unikt for

..-'} varje patient. Finger- !
flédescytometri (faktaruta avtrycket anvands under seccee ‘} tika. Efter tre veckor
nedan) bekraftas resultatet s behandlingens gang for att tas ett nytt benmargs-

prov for att se hur
sjukdomen har svarat

genom att identifiera olika
molekyler som finns pa ut-

kénna igen cancercellerna
och mata antalet med

)
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.

sidan av de sjuka cellerna. hjélp av flédescytometri. pa behandlingen. oot
. © Darefter undersoks de v o
férandringar i cellernas arvs-
massa som ar karakteristiska Induktionsfas 2: En andra kur startar

Flodescytometri

> Flédescytometri
ar en metod for att
hitta kvarvarande
sjukdomsmarkérer.
Genom metoden kan
mycket sma méng-
der leukemiceller,
som inte kan sparas
med ett vanligt mik-
roskop, upptackas.
Man kan ocksa se
cellernas storlek och
vilka molekyler som
finns pa cellytan.

Det nya
behandlings-
protokollet

> AML2012, som
startade 2013, ar ett
stort internationellt
forskningsprotokoll
som leds frén Sveri-
ge med omfattande
stéd fran Barncan-
cerfonden.

> | Sverige far cirka
10-15 barn diagno-
sen AML varje ar.

for leukemi. Detta ligger till
grund foér genetisk subgrup-
pering, det vill séga vilken
typ av AML det ror sig om.

en till tre veckor efter benmargsprovet S
som tas efter den forsta kuren. Den :

andra kuren med intensiv cytostatika-

behandling pagar cirka en vecka.

Stor framgang for det
nya protokollet for AML

Allt fler barn som insjuknar i akut myeloisk leukemi, AML,
dverlever. Det visar ny statistik. Férklaringen till framgéngen
finns i det nya behandlingsprotokollet.

Text: Charlotte Delaryd Illustration: Paloma Perez Lucero

y statistik visar nu en
femarsoverlevnad pa 78
procent for AML. Under
2010 var motsvarande
siffra 63 procent.

— Det dr jatteroligt, sarskilt efter-
som vi inte tror att den dkade 6ver-
levnaden har kommit till ett hogre
pris. Vi utsatter inte fler barn for be-
handling som kan ge upphov till ka-
de risker for sena komplikationer,
sdger Jonas Abrahamsson, professor
och overlédkare vid Barncancercen-
trum pa Sahlgrenska universitets-

sjukhuset i Goteborg.

Den framsta forklaringen till
framgangen dr utvecklingen av en
metod som bygger pa flodescytome-
tri, ddr &ven mycket sma méngder
leukemiceller i benmérgen kan spa-
ras.

Valet att utveckla metoden kom
efter en studie som tittade pa hur
méngden leukemiceller efter den
inledande behandlingsfasen paver-
kar prognosen. Ett viktigt fynd gjor-
des.

- Hade man kvar sa lite som en

promille sjuka leukemiceller i ben-
maérgen s var risken att fa aterfall
mycket stor, och ocksa en hog risk
att do i sjukdomen.

Den standardiserade metoden,
som var klar att anvandas i det nya
behandlingsprotokollet som starta-
de 2013, mojliggdr en battre riskin-
delning av patienterna.

— Nu fér alla som har mer 4n 0,1
procent i benmirgen efter de tva for-
sta kurerna hogriskbehandling. Med
det har angreppssattet har barn vars
sjukdom svarar lite simre pa be-
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UTVARDERING
OCH RISKINDELNING

Efter de tva forsta kurerna
utvarderas hur behand-
lingen har gatt och patien-
terna riskindelas.

Standardriskbehandling:

Om sjukdomen svarar bra pa
behandlingen: Barnen far da

en behandling som bestar av tre
kurer med cirka fyra veckors
mellanrum. Behandlingen ar
intensiv, men innebar nagot
mildare cytostatika jamfért

med induktionsfaserna.

En hel standardriskbehandling tar
ungefar 5-6 manader. Den foljs inte
av nagon underhallsbehandling.

.....................................................}

handlingen fatt en néstan identisk prog-
nos som de som svarar bra pa behand-
lingen, sdger Jonas Abrahamsson som
dr ansvarig for det nya protokollet.

Kunskapen om hur viktigt det dr att
snabbt fa ner leukemicellerna for att
undvika aterfall ledde ocksa till att in-
duktionskurerna for samtliga barn har
blivit intensivare i det nya protokollet.

— Genom forskningsstudier, som fi-
nansieras av Barncancerfonden, jamfor
vi effekten av olika mediciner och forso-
ker ldra oss mer om vilken induktions-
behandling som ar bist.

Tva olika spar finns for att ytterligare
oka overlevnaden. Det ena handlar om
att utveckla cytostatikabehandlingen
och det andra om att hitta &nnu béttre
metoder for riskindelningen.

— Vi kanske kan né upp till 85-90 pro-
cent 6verlevnad genom att utveckla den
konventionella behandlingen, men vi
kommer inte att kunna bota alla genom
att fortsatta ge mer och mer intensiv
cytostatika, konstaterar Jonas Abra-
hamsson.

For att hitta nya behandlingsstrate-
gier pagar darfor intensiv biologisk
forskning. Den har visat att AML ar en
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Hoégriskbehandling:

Om sjukdomen svarar mindre
bra pa behandlingen: De barn
som har 0,1-5 procent leuke-
miceller kvar i benmérgen
efter induktionsbehandling-
en, far en eller tva kurer som
avslutas med en stamcells-
transplantation. Drygt 20
procent av alla AML-patienter
stamcellstransplanteras som
en del i primédrbehandlingen.

sjukdom med ett stort antal genetiska
subgrupper.

&)

Magnus Sabel

For att kunna gora ett stort hopp upp-
at i overlevnadsstatistiken kravs att den

biologiska kunskapen om
sjukdomen omvandlas till
malinriktad terapi for de olika
formerna av AML.

- Drommen &r sa klart att
hitta sédan behandling f6r
alla subtyper, med likemedel
som eliminerar de sjuka cel-
lerna genom att direkt him-
ma de mekanismer som driver cancer
sjukdomen utan att paverka de friska
cellerna.

Trots att behandlingsframsteg
redan har gjorts for en del patienter
med specifika genforandringar,
aterstar mycket forskning som
forsvaras av att antalet patienter
ar litet.

- Det blir svarare att testa
mediciner pa sma grupper men
vi maste vara talmodiga. Det ar
inte alls omojligt att vi har mal-
inriktade mediciner till flera av
de hir subgrupperna inom négra
ar, sager Jonas Abrahamsson. ®

Abrahamsson

Las mer

Las om Frida
och Chasmin
som har be-
handlats for
AML och
hjarntumor:
barncancer-
fonden.se

Overlevnaden
I hjarntumorer
har planat ut

Forskningen forséker nu minska de
sena komplikationerna efter behand-
lingen av hjarntumaorer. Samtidigt finns
flera spar for att oka 6verlevnaden som
har planat ut.

en nya statistiken visar att femars-
overlevnaden i hjarntumorer nu ar
cirka 80 procent. Det dr ungefir
samma niva som i bérjan av
2000-talet.

— Det som drar ner 6verlevnadssiftfrorna ar
grupper med riktigt svara hjarntumorer dér vi
fortfarande inte har hittat riktigt bra behand-
ling. Samtidigt har en del forskning varit in-
riktad pa att minska behandlingen f6r vissa
grupper for att fa farre biverkningar i framti-
den utan att chanserna till 5verlevnad paver-
kas. Det har gommer sig lite i siff-
rorna, sager forskaren och barn-
onkologen Magnus Sabel vid Sahl-
grenska universitetssjukhuset i
Goteborg.

Bland de patienter som far mil-
dare behandling finns barn med
medulloblastom, dir forskare har
hittat fyra molekyldra subgrupper
pé genetisk niva. Har har barn som
tillhor undergruppen WNT en mycket bra
prognos, och fr nu mindre straldoser jAmfort
med de Gvriga i diagnosgruppen.

- Vivet att stralning mot hjdrnan skadar
den friska hjirnan, sirskilt hos barn. Overlev-
nad &r jatteviktigt, men ocksa att man Gverle-
ver med en bra hjarnfunktion och har ett bra
liv.

For att né en hogre 6verlevnad for barn
med hjdrntumérer pagar dven intensiv forsk-
ning for att forsta cancercellerna pa genetisk
niva och vad som driver dem.

- Jag tror att vi inom en snar framtid kom-
mer att analysera de flesta, &tminstone alla
elakartade tumorer, ner pé genniva vildigt
noggrant. Da har vi forutsittningar att hitta
tumorer som har en angreppspunkt, och dér
det finns malriktad medicin som de svarar bra
pa.

En annan utmaning f6r forskarna ar att
hjarntumorer ar en stor grupp, med sannolikt
over hundra olika diagnoser med tillhdrande
subgrupper.

- Svarigheten med dessa studier ér att man
maste jamfora olika behandlingar. Eftersom
underlaget &r sd litet tar det 1ang tid att kom-
ma fram till resultat. Men vi har sett en del fall
dér nya riktade mediciner verkar fungera bra,
siger Magnus Sabel. ®

FOTO: MALIN ARNESSON



Kort om forskning

HALLA DAR...

... Daniel Kemppi, VR-pedagog,
som erbjuder patienter pa
barnsjukhus i Stockholm virtu-
ella upplevelser for att glomma
sjukdom och smarta en stund.

Vad far barnen géra?

- Barnen kan med hjélp av avan-
cerad VR-utrustning byta miljo
och g in i olika vérldar. De kan
besoka ett korallrev, pilla pa ane-
moner eller titta pa skoldpaddor
som glider forbi. Man kan ocksa
dka till den internationella rymd-
stationen och g& en rymdprome-
nad. Det finns ocksé kreativa
upplevelser fér barn som gillar
att skapa, och mycket mer.

Vilka effekter marker du?

- Ménga barn berattar att distrak-
tionen fungerar smartdampande.
De kan séga “Oj, jag har inte ont
langre nér jag hamnar i den héar
varlden”. Jag méarker ocksa att
de slappnar av. Vi ser ocksa 6kad
motivation till rérelsetraning,
exempelvis hos barn som kanske
har svart att komma igang pa
grund av illamaende.

Hur ser intresset ut?

- Jag tréffar regelbundet barn
som ofta vistas pa sjukhus, exem-
pelvis pa barnonkologen pé Karo-
linska universitetssjukhuset i Solna
eller som stamcellstransplanteras
i Huddinge. De brukar saga att det
ar den roligaste dagen pa lange.
S& det &r ett stort intresse och
valdigt positivt.

VR pa sjukhus

> Daniel Kemppi anvander
en dator med VR-utrustning
som kan riggas upp pa lek-
terapin, en avdelning eller
pa ett patientrum.

> Med hjalp av en VR-hjalm
och handkontroller kan bar-
nen réra sig i rummet och in-
teragera med virtuella objekt.
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Fler barn kan fa delta
i likemedelsstudier

Ett nordiskt projekt vill ge fler barn
med cancer maojlighet att delta i kli-
niska lakemedelsstudier utan att be-
héva aka utomlands.

Text: Charlotte Delaryd

Projektet NOPHOmatch ar ett samarbete
mellan fem nordiska cancercenter for att
kunna erbjuda individanpassade
lékemedel till barn som drabbas
av aterfall, eller dar sjukdomen
inte svarar pa standardbehand-
ling.

Bakgrunden ar de framsteg
som gors for att battre forsta
cancerceller pa genetisk niva.
Genetisk profilering innebér att
specifika avvikelser i vissa fall kan
kopplas till en malstyrd lakeme-
delsbehandling.

- Men ménga av de nya malrik-
tade cancerldkemedlen ar inte
godkénda fér barncancer i dags-
léget, séger barnonkologen Tor-
ben Ek pé Sahlgrenska universitetssjukhuset
och delansvarig for projektet.

Flera lovande kliniska studier pagéar dock
pa olika hall i Europa for att se olika lake-
medelseffekter pa barncancer.

- Men svenska barn har inte tillgdng till
dessa eftersom manga ar for sjuka for att
skickas till exempelvis Paris.

Genom NOPHOmatch vill man ge fler barn
mojlighet att delta i lakemedelsprévningar. Det
ska ske genom att 6ppna fler befintliga studier
kring lakemedel i Sverige och &vriga Norden.

- Vivill matcha fler patienter med en
specifik genetisk avvikelse med en pagéende
studie sa att de far tillgéng till de lakemedel
vi tror kan ha effekt. Vard utomlands ar kom-
plicerat och kan kannas otryggt i en utsatt
situation.

| Sverige drabbas cirka 25 procent av
barncancerpatienterna av aterfall eller
behandlingssvikt.

- Jag ser det har som ett forsta steg att

férsdka hitta nya behandlings-
vagar for fler patienter och att vi
pa sikt kan bota fler barn, sager
Torben Ek.

NOPHOmatch

> | NOPHOmatch
ingdr cancercenter
i Goteborg,
Stockholm, Oslo,
Képenhamn och
Tammerfors. Pro-
jektet finansieras
genom Nordforsk.
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Ladda ner Barncancer-
rapporten 2019

Barncancerrapporten 2019 lyfter
vikten av forskning om sena kom-
plikationer som uppkommer till
féljd av cancerbehandling, ett
omrade som &r hogt prioriterat
fér Barncancerfonden. | rappor-
ten kan du lasa om ett urval av de
forskningsprojekt om sena komplikationer som
Barncancerfonden finansierar. Rapporten granskar
aven vilken uppfdljning och vard som barncancer-
Overlevare erbjuds. Granskningen visar pa stora
brister. Rapporten kan bestallas eller laddas ner
pa www.barncancerfonden.se.

Projektmedel till
medicintekniska idéer

Barncancerfonden och MedTech4Health
utlyser anslag for innovationsprojekt inom
det medicintekniska omradet. Syftet &r att
utveckla nya produkter eller tjanster som kan
bidra till battre vard och omsorg av barn med
cancer och deras familjer. Projekten kan ock-
s& handla om utveckling eller anpassning av
befintlig teknik och tjanster.

Anslag kan sdkas av en konstellation med
minst tva parter inom sektorerna halso- och
sjukvard, akademi och néringsliv.

Utlysningen omfattar totalt 4,5 miljoner
kronor.
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Nar yngsta dottern Elin blev sjuk

i cancer tvingades familjen Kristrom
tanka om och géra nya sommarplan-
er. | stallet for en spannande resa till
USA blev det en sommar i - Uppsala.

Nar favorithasten

Thalia g&F pa lektion @9
far Elin gosa med

Text: Cecilia Billgren Foto: Malin Grénborg Casper i stallet.

Sommarlov — mitt
under behandlingen >
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Ijén Kristrom tycker om att “fiss

Elin Kristrom

Alder: 13 ar.

Bor: | Overboda utanfor
Umea.

Familj: Mamma Katrine,
pappa Goran, storasys-
ter Moa, 15, samt jamt-
hundarna Charlie och
Frans.

Gor: Gar i skolan.

Gillar: Ridning, pyssla
om képphéstarna, aka
slalom, samla pa nagel-
lack.

Diagnos: Medulloblas-
tom med metastaser i
ryggmargskanalen, hos-
ten 2017. Har behandlats
med operation, cytosta-
tika samt protonstral-
ning. Underhallsbehand-
ling med cytostatika
under hésten och vin-
tern 2018.

gora saker tillsammans, nagot
de tog fasta vid under tiden
som Elin fick behandling i Uppsala.

bland blir det inte riktigt som man
tankt sig. Planer gar i sta, forutsitt-
ningar férédndras. For familjen Kri-
strom blev det mesta upp och ner
hosten 2017. Yngsta dottern Elin
hade haft ont i huvudet under som-
maren och nér skolan borjade igen
tog mamma Katrine och pappa Goran kontakt
med skolskéterskan for att boka in en syn-
undersokning. Eftersom Elin ocksa i perioder
hade haft problem med ont i magen bokades
dven ett besok hos skolldkaren.

Men nér Elin i slutet av oktober skulle tréffa
skollakaren hade hon bara ett par dagar tidiga-
re borjat skela och ena 6gonlocket hingde lite.
Sa nér hon dnd4 var dir bad pappa Goran att
ldkaren skulle titta pa 6gonen ocksa.

- Efter att ha tittat pd Elin skrev likaren en
remiss till sjukhuset for en magnetrontgen, sa
det var bara att knata ner pa stan, sdger Géran.

Han beholl lugnet och hade fortfarande tan-
karna instdllda pd att undersdkningen hand-
lade om att Elin behovde glasogon, Elin dar-
emot borjade bli allt mer orolig ju lingre tiden
gick i vintrummet pa sjukhuset.

- Jag ville inte missa ridningen, sdger den

histtokiga 13-aringen med ett snett leende.

Hons sitter inklamd i en soffa tillsammans
med storasyster Moa, mamma Katrine och
pappa Goran i familjens inglasade uterum i
villan i byn Overboda utanfér Umea. Utanfor
ligger snon halvmeterdjup, varsolen virmer
dock genom glasrutorna.

Familjen har det bra dér i soffan. De kallar
sig sjilva en riktig mysfamilj som tycker om
varandras sallskap och gérna gor saker till-
sammans. Avslutar varandras meningar, rattar
om néan minns fel och skrattar ofta.

Men den dir senhOsteftermiddagen pa sjuk-
huset borjade till slut dven Goran sa smatt bli
lite orolig. Moa och mamma Katrine fick aka
sjilva till ridskolan och till slut kom ldkarna
med ett besked som inte alls handlade om
glasdgon.

Elin hade en hjarntumor och den behévde
opereras sa fort som mojligt.

-Jag blev helt tom. Det var ju bara lite ont
i huvudet, inte kunde det vil vara cancer,
sager Goran.

Elin fick diagnosen medulloblastom, en
form av hjarntumor som sétter sig i den del
av lillhjarnan som kontrollerar balans och
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T Nar de inte ar i stallet
tranar de med sina
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‘ Elin och storasyster Moa ar
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Mamma Kristine tycker det ar

jobbigt nar Elin rider — hon
vill helst blunda hela tiden.

Medulloblastom
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koordination. Eftersom kirurgen precis skulle
pa hostlov fick operationen skjutas upp en
vecka, till Elins stora gladje.

- Dé fick jag fira Halloween, siger hon.

Efter operationen foljde en kraftig cytostati-
kakur som tog hart pa Elin. Framat véren bor-
jade hon ma béttre, men da var det dags for
nésta behandlingsomgéng. Familjen fick be-
sked om att Elin behovde strdlbehandling pa
Skandionkliniken i Uppsala. Mitt under som-
marlovet.

- Fran borjan hade vi tankt ka till USA un-
der sommarsemestern, men det fick vi ju stil-
la in sa fort Elin fick sin diagnos, berittar
mamma Katrine.

I stillet fick familjen inrikta sig pa en semes-
ter i Uppsala.

- Det var bade roligt och trakigt. Roligt for
att jag fick se nt nytt, men trakigt for att jag
missade skolavslutningen och en del av som-
marlovet, siger Elin.

Under de drygt sju veckorna i Uppsala fick
Elin strdlbehandling varje vardag. Familjen
turades om att aka fram och tillbaka mellan
hemmet och jaimthunden Charlie i Umea och

det tillfélliga boendet pa Ronald McDonald-
huset i Uppsala.

- Forsta veckan médde Elin ganska daligt,
da gick vi korta promenader, akte till ndgot
kopcentrum, at glass i solen. Sma utflykter,
bara for att hitta pa ndgonting, siger Katrine.

I takt med att Elin madde béttre hittade fa-
miljen pd andra saker. Efter skolavslutningen
anslot dven Moa, och en annan slags sommar-
semester kunde ta sin bérjan.

Katrine berittar att kliniken var duktig pa
att planera och anpassa tidpunkten for Elins
stralbehandling.

- De var vildigt snilla och anpassade sig ef-
ter om vi hade ndgot inbokat. Till exempel
kunde vi ofta ta langhelg, dé lade de Elins be-
handling tidigt pa fredagsmorgonen och se-
dan sent pd mandagseftermiddagen.

Aven om det inte blev ndgon USA-resa si
tycker dnda hela familjen att tiden i Uppsala,
och dven resten av sommaren, blev lyckad.

- Jag tror néstan att vi gjorde mer grejer 4n
vad vi brukar. Det dr som att vi fick tummen ur
pa ett annat sitt, tog tillfdllena i akt lite mer,
sdger Katrine.
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Elin behandlades pa Skandion- if
kliniken i Uppsala under sommar-
lovet. Nar hon kom hem passade

hon pa att rida hos en van till
familjen som har hast.

”Vi gjorde nistan
mer grejer den som-
maren in vad vi bru-
Kar. Det dr som att vi
fick tummen ur pa ett
annat sitt, tog till-
fillena i akt lite mer.”

-Sedan tror jag nédstan att det var bra att vi
inte planerade sd mycket, sdger Goran. Det
blir ndstan battre att bara ta dagen som den
kommer.

De pratar mycket om att inte ha for stora
forviantningar och inte gora storstilade planer,
i stillet anpassade de aktiviteterna utifran hur
Elin madde och hur mycket tid de hade till sitt
forfogande.

- Man kan gora det mesta, men kanske inte
lika lange som i vanliga fall. Som nér vi var pa
Grona Lund. DA ékte vi de roligaste karusel-
lerna forst, och sé fort du blev trott sa dkte vi
dérifran, sger Goran och tittar pa Elin.

har en kusin som kor rallycross,
s nér familjen d4ndé var i krokarna passade de
pa att bes6ka flera av hans tdvlingar under
sommaren.

- Elin blev som en maskot, alla tavlingar
som Elin var med pa gick det bra, sdger Moa
stolt.

De roligaste aktiviteterna var dandé de med
ett annat tema. Hast.

Elin hade tidigt som mal att sa fort som
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Bad: Barn med cancer
far bada i badkar, bad-
hus, sjo och hav, det ar
allmantillstandet som
avgor. Nar barnet har en
central infart, PEG eller
dylikt ska lokala rutiner
foljas.

Sol: Stralbehandlad
hud ska, pa grund av
okad risk for brannska-
da, skyddas fran direkt
solljus under ett ar efter
avslutad behandling.
Under behandling med
lakemedlet Metotrexat/
Emthexate (cytostatika)
samt en vecka efter bor
huden skyddas mot
direkt solljus.

Utlandsresa: Barn
med cancer far resa pa
utlandssemester om
behandling och allmén-
tillstand tillater. Viktigt
ar att radgéra med
behandlande lakare,
bland annat om resmal.
Familjen ska dock infor-
meras om den olagen-
het, badde medicinsk,
psykosocial och ekono-
misk som sjukvard i ett
annat land kan medféra.
Viktigt ar att forvissa sig
om att man har ett full-
gott forsakringsskydd.

Fixa semestern
trots behandling

Tagluffen genom Europa kanske far vanta - men
stall inte in semesterplanerna helt.

Genom att ta vara pa de bra dagarna och an-
passa forvantningarna sa kan aven familjer med
ett barn under behandling fé en bra semester.

Text: Cecilia Billgren

ommarlov, langledighet och varma bad.

For ménga familjer &r sommarens semester ett
tillfalle att antligen fa tid tillsammans, gora roliga
saker och kanske resa bort tillsammans.

Men nér ett barn drabbas av cancer paverkas

alla aspekter av familjens liv - &ven semestern.

Ulrika Persson ar konsultsjukskoterska pa barnonkolo-
giska avdelningen vid Karolinska universitetssjukhuset.
Hon triffar ménga familjer som har funderingar kring vad
man kan och inte kan géra under behandlingen.

- Forst och framst ar det barnets allméntill-
stand som styr. Om familjen till exempel planerar
en utlandsresa sa maste den goras i samrad med
lakare, sager Ulrika Persson.

Hur barnet mar gér ofta i vigor under behand-
lingen, och det kan variera mellan perioder som
ar mer intensiva och kriver sjukhusvistelser och
lugnare perioder dé barnet ofta mar béttre. Just
darfor ar det svart att siga nagot generellt, Ulri-
kas rad &r att anpassa semesterplanerna utifrén barnets
egna forutsattningar.

-Vidr alltid noga med att siga att det ar viktigt att for-
soka leva som vanligt s8 mycket som majligt, men den dér
djungelresan kanske far vinta ett tag.

Om barnets lakare sidger okej till en utlandsresa kan det
vara bra att vilja ett resmal dér det finns sjukvard pé néra
hall. Lakaren kan ocksa skriva ett intyg och en samman-
fattning av barnets diagnos och behandling pa engelska,
som kan tas fram om nagot skulle hinda under resans
gang. En bra forsikring dr ocksa viktig, som técker eventu-
ella kostnader for vard utomlands.

Som syskon till ett sjukt barn kan det vara trist att som-
marlovet inte blir som vanligt. Ulrika tycker det ar viktigt
att forsoka lata syskonet fa uppleva roliga saker dnda.

- Jag brukar séga till familjer att ta hjdlp av nara anhdriga
och vinner, bade med enkla praktiska saker, men ocksa for
syskonens skull. Om det dr mycket sjukhusvard under
semestern kanske syskonet kan fé folja med en kompis till
landet, eller aka och hilsa pa sliktingar under sommarlovet.

Bara for att en dventyrlig utlandsresa inte dr mojlig, sa
finns det fortfarande ett vdrde i att férsoka fa till avbrott
fran vardagen med sjukhusbesok och behandlingar.

- Det géller att ta vara pa de bra stunderna nar de kom-
mer. Ibland kan det kanske ricka med att bara vara till-
sammans hemma eller vistas ute i det grona. Eller hitta
pa saker som inte kriver en lang resa, som att gora utflykter
isitt niromrade. Det behdver inte vara sé avancerat, siger
Ulrika. ®

Ulrika
Persson
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Elin och Moa langtar efter att

fa vara ensamma hemma - nagot
de hoppas fa nar det nu snart
blir sommarlov igen.

Film

Se filmen
om Elin pa
barncancer-
fonden.se.
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mojligt komma upp pa héstryggen igen efter
operationen. Under sommarens behandling i
Uppsala passade familjen p4 att aka och titta
pé en ponnyhopptévling, ndgot som de kanske
inte hade kunnat gora annars.

Vil hemma igen efter avslutad behandling i
Uppsala var Elin stenhdrd, nu skulle hon rida.

Trots mammas protester fick Elin sin vilja ige-
nom, f6rst pd nagra vinners sma shetlands-
ponnyer, senare pé ridskolans snillaste och
langsammaste ponnyer.

- Pensiondrshéstarna, menar du val? sdger
Elin och himlar med 6gonen.

Hennes egen favorithast dr allt annat dn
langsam. Nér Elin rider pd Thalia gir det undan
-ochibland sd pass att Elin flyger at ett hall och
Thalia t ett annat. D4 blundar mamma.

-JagKklarar inte av att se Elin rida ldngre,
sager Katrine och skrattar.

Aven om snon fortfarande ligger kvar bérjar
det sé smatt bli dags att tdnka pa sommaren.

Eller kanske inte.

- Vihar slutat att planera, sdger Katrine.

- Det ar faktiskt en sak som &r positiv med

STOD KAMPEN
MOT BARNCANCER

SWISHA DIN GAVA
till 90 20 900

| - —

att Elin blev sjuk. Vi har inget behov av att pla-
nera saker flera ménader i forvig langre utan
tar det som det kommer. Det &r bara att sitta
still i baten och gunga med, siger Goran.

Nagot de definitivt inte kommer gora om dr
kanotutflykten de storstilat planerade nir de
vél kom hem till Umea igen. Det liga vatten-
standet gjorde att de fick bira mer 4n de padd-
lade - och @ven om de skrattar at minnet nu, s
var det inte s roligt i stunden.

- Dessutom hade jag jatteont i en ta, siger
Elin.

Men just nu mar Elin i alla fall bra. Hon blir
langsamt starkare, haret r pa vdg att viixa ut
igen och balansen och finmotoriken aterham-
tar sig. Hon gar i skolan, rider och har precis
haft sin forsta 6vernattning hos en kompis ef-
ter att hon blev sjuk. Livet borjar sd smatt ater-
ga till det normala igen.

Om Moa och Elin far bestimma s finns det
en sak de absolut vill gora nér det blir sommar:
Aka till Jormvattnet pa en heldags turridning
pa islandshast.

- Och ni féar inte f6lja med, siger Elin och
Moa ikor. @

Familjen Kristroms
basta tips for
semestern

> Planera inte sa langt

i férvag, forsodk vara
spontana och ta vara pa
de dagar som ar bra.

> Alta inte de saker som
ni inte kan goéra, utan
fokusera pa de saker
som faktiskt funkar att
gora trots behandlingen.
> Tank smatt snarare &n
stort. En bilutflykt, ett
besdk hos vanner eller
en tur till ett képcen-
trum kan bli roliga aktivi-
teter. Anpassa ambitio-
nen efter vad ni orkar
med.

> Det gdr att gora nastan
allting, men kanske inte
lika lange som vanligt.

> At kopidsa mangder
glass!

BARN & CANCER # 02.2019



Har ni djuragare i vankretsen? Er-
bjud er att passa ett husdjur for
négra dagar. Att f& bry sig om och
umgas med ett djur kan vara ett
bra satt att fa lite omvéxling i var-
dagen, dessutom kan det hjélpa till
att ta fokus fran allt det som &r
jobbigt for en liten stund.

(2]

Nar regnet dser ner eller energin
tryter géller det att hitta pé bra
inomhusaktiviteter. Plocka fram
ett par sallskapsspel och arrange-
ra en turnering. Hitta pa egna reg-
ler och en lamplig turordning uti-
fran vilka spel ni har sjélva. Kanske

o

Den strapatsrika fjallvandringen eller tag-
luffen i Europa kanske far vanta. Men en
Overnattning i talt i en tradgard eller pa en
campingplats kan vara en nog sa aventyrlig
upplevelse. Vem vet, kanske stryker en
bjérn forbi taltduken sent om kvéllen - el-
ler &r manne skogen hemsokt av spoken?

’"”/’I/””" ;

> -—
-

“'III‘

i

ar det vinnaren av Monopol som

sedan far en plupp gratis i Trivial
Pursuite

(3]

P& ménga stéllen i Sommarsverige

arrangeras utomhusbio, ett bra
alternativ nér det inte ar lage att
tréngas i en fullsmockad biosa-
long. Packa en picknickkorg och

njut av en bra film och fagelkvitter
- samtidigt. Kolla p& natet vad som

galler just i er stad.

Att fa klappa ett ulligt lamm eller
gosa med en kanin kan gora under-
verk for de flesta. Manga bondgar-
dar och 4H-gérdar tar emot bes6-
kare under sommaren. Antingen
kan ni gé runt i er egen takt eller sa
foljer ni med pa en arrangerad vis-
ning eller rundvandring. P&
www.4h.se finns en férteckning
over alla Sveriges 4H-gardar.

o

Museum &r allt annat &n mossigt

- numera finns det mangder av
barnvénliga aktiviteter pa de flesta
museum runt om i landet. Kika pa
museets hemsida, ofta arrangeras
speciella sommarlovsaktiviteter,
pysseltréffar och guidade visningar
anpassade for barn.

Vilken &r den godaste picknickma-
ten? De bésta picknickgésterna?
Och &r det kubb eller brénnboll
som ar den bésta picknickleken?
Planera den perfekta picknicken
tillsammans, med allt frdn meny
och gaster till plats och aktiviteter.
Bjud in och férbered som om det
handlade om Nobelmiddagen.
Laga favoritmaten, packa ner tju-
sigt porslin och kla upp erifina
klader. Glém inte att kolla vadret
sé att det inte borjar regna.

Text: Cecilia Billgren

Under sommaren arrangeras det
marknader och loppisar pd méng-
der av platser, fran Suckarnas gang
i Simrishamn till Badhusparken i
Pited. Strosa omkring och titta pa
gamla prylar och kanske kdp en
leksak eller lite fina klader. Bade
héllbart och roligt!

S
—
e

e

C

10 smarta tips for
en lyckad sommar

Sommarlov, semester - och sjukhusbesdk. Nar en familj
drabbas av barncancer kan det kdnnas svart att hitta pa
roliga saker. Har ar tio tips pa enkla aktiviteter som kan
skapa semesterkansla — dven mitt under en behandling.

Om vadret eller halsan inte tillater
utomhusaktiviteter gar det alltid
att bygga en mysig koja hemma i
vardagsrummet. Rulla ut sovsack-
arna, inred med mysbelysning och
plocka fram b&cker, gosedjur och
béasta snacksen.

10)

Att resa i bdckernas vérld ar ett
bra alternativ nar familjen behdver
halla sig hemma. Mé&nga bibliotek
arrangerar sagostunder, tipsrun-
dor och andra aktiviteter under
sommarlovet, annars gar det ofta
bra att bara hanga en stund och
lasa en bok eller tva.
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Vi som ger

Ordna ditt eget

barncancerlopp

Gillar du att réra pa dig och vill
bidra till kampen mot barncan-
cer? | september ar det dags fér
Barncancerfondens event Run
of Hope och Walk of Hope. Att
arrangera ett eget lopp ar enk-
lare an vad manga tror.

Run of Hope &ger rum den 20-22
september och ar ett |6parevent.
Walk of Hope éar ett promenad-
lopp som pagér hela september.
Vem som helst kan arrangera
loppen, det kostar ingenting. Det
enda som behdvs
ar en vilja att ut-
rota barncancer.

- Vi gor det
enkelt och latt for
alla arrangérer
och finns till hand
frén uppstart till
genomférande
med tips och rad,
sager Nathalie Hillerstréom, pro-
jektledare for idrottsevent pa
Barncancerfonden.

Forra éret stéllde cirka 85
privatpersoner och féretag upp h
som arrangorer bara for Run of
Hope. Tillsammans med cirka
9 000 deltagare samlade de in
Sver en miljon kronor.

- Som arrangdr av béde Run of
Hope och Walk of Hope behdver
man bara ga in och anmala sig pa
var hemsida och fylla i uppgifter
som datum, plats och stracka.
Sedan hjalper vi till med rad och
stdd, sager Nathalie Hillerstrom.

Nathalie
Hillerstrom

Martin Engqvist, manager pa
Scandic Alvik, trampar "
Spin of Hope tillsammans med |
flera kollegor fran Scandics hotell.

"Eventen skapar
samtidigt som vi

Tiotusentals motionérer kan inte ha fel. Svettfesten Spin of Hope &r stérre &n
Vasaloppet och samlar in miljoner i kampen mot barncancer. Fér hotellkedjan
Scandic har eventet blivit tradition.

Ida Mawe

Tre traningstips

Sa forbereder du dig
infor ett motionslopp.

@ se till att ha ratt utrust-
ning. Det blir roligare att
springa med réatt skor. Ha
skor som ar insprungna
och bekvama, det minskar
risken for skavsar.

© Trana med andra. Det
blir lattare att komma ivég
nar du har planerat in ett

Text: Charlie Olofsson Foto: Magnus Glans

nfor det senaste Spin of Hope uppmanade
Martin Engqvist, manager pa Scandic Hope-event. Rent praktiskt gér det till sa att
Alvik, tillsammans med flera kollegor alla deltagare gér ihop i lag pa upp till tolv perso-
Scandics hotell att vara med i evenemang-  ner och hyr en spinningcykel pa nagot av de

Martin Engqvist har deltagit i sju Spin of

pass med nagon.

© Om du vill utmana dig
sjalv och fa upp hastighe-
ten ger intervalltréning
snabbt resultat.

28

et. Nu uppmanar han hela Sveriges hotell-
bransch att delta i ndsta ars upplaga.
- Det dr en jétterolig team-aktivitet att gora
med jobbet. Vi peppar varandra béde infor och
under loppet, siger han.

6ver hundra gym som deltar i evenemanget.
Sedan giller det att tillsammans halla iging
cykeln i tolv timmar, frdn klockan sju pa mor-
gonen till klockan sju pa kvéllen. Man behéver
inte ha spinningvana sedan tidigare for att del-

BARN & CANCER # 02.2019



£l
* Christina Alpholm, hotellchef |
! pa Scandic Victoria Towers.

Hans Pedersen, sékerhets- och

it-ansvarig pa Scandic Infra City.

gemenskap

bidrar”

ta. Var och en bestimmer sjdlv hur tungt man
trampar och det dr deltagandet i sig som ar det
viktiga, men vill man ha en utmaning finns
alla mgjligheter.

- Ett ar cyklade jag hela dagen - tolv tim-
mar. Ar man tivlingsinriktad och van cyklist
kan jag rekommendera det. Det dr verkligen
inte jag, men det var kul and4, sidger Martin
Engqvist.

Scandic Alvik hade i &r hyrt tva cyklar dar
medarbetarna avloste varandra. Runtomkring
cyklade personal fran andra Scandic-hotell.
Foretaget hade sammanlagt 15 cyklar i samma
spinningsal, sa de var ett stort géng. Christina
Alpholm, hotellchef pa Scandic Victoria
Towers, hade de tva forsta passen och borjade

BARN & CANCER # 02.2019
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ARRANGERA

ETT EVENT

cykla redan vid sju pa
morgonen.

- Det var en sadan glddje
och virme i salen sa trotthe-
ten forsvann direkt. Det kiindes
jattebra att samlas for det har syftet.

Det dr sé orittvist att barn ska behova drabbas
av sjukdom. Sjalvklart vill jag vara med och
bidra till att fler 6verlever, sdger hon.

event

Spin of Hope har funnits i 6ver ett decennium
och sedan starten 2009 har bade deltagar- och
insamlingssiftrorna tiodubblats. Nu samlar
evenemanget fler deltagare dn Vasaloppet.
Tiotusentals motiondrer deltog 2019 och alla
deltagaravgifter gar oavkortat till Barncancer-

Lés mer om hur du gor pa:
barncancerfonden.se/

Spin of Hope

- sa gar det till

> Deltagare gar ihop i lag
om upp till tolv perso-
ner. Tillsammans haller
de igang en spinningcy-
kel i tolv timmar. Lag-
avgiften ar 1500 kronor.
De som vill bidra lite
extra bokar en Guldcykel
fér 3 000 kronor. Alla
pengar som samlas in
gar till Barncancer-
fonden.

fonden. Totalt samlades néra sju miljoner kro-
nor in under 2019 ars evenemang.

Spin of Hope sitter ocksa fokus pa halso-
fragor. Ndr man deltar som arbetsplats far
man ett bra tillfille att lyfta till exempel frisk-
vard, tycker Christina Alpholm. Hon avsl6jar
att hon till vardags inte brukar dgna sig s
mycket At just spinning. And4 cyklade hon
itva timmar.

— Man blir peppad av kollegorna runtom-
kring. Men visst, det kdndes efterat, sdger hon.

Under de senaste tva aren har Scandic valt att
engagera sig lite extra i Spin of Hope genom
att vara pa plats och dela ut gdvopésar, mat
och fika.

- Vitycker att det &r en sa bra sak och vill

vara med och skapa mer engagemang
kring dagen. Dessutom kan vi ju det
hér med bufféer, siger Hans Peder-
sen, sidkerhets- och it-ansvarig pa
Scandic Infra City.

Han har varit med och cyklat
under Spin of Hope i flera ar.
Som foretag ar det latt att delta

samtidigt som det ger mycket till-

baka, tycker han.

- Det dr ett roligt event som ska-
par gemenskap samtidigt som vi ar

med och bidrar till battre vard for drab-
bade barn, sdger han och tilldgger att budska-
pet bakom Spin of Hope ocksa rimmar vil
med Scandics inriktning som familjevénligt
hotell.

Martin Engqvist sdger att foretag genom att
delta i eventet skickar en tydlig signal om att
foretaget tar ett samhallsansvar. Deltagandet
gor ocksa att medarbetarna kidnner en stolthet
oOver sin arbetsplats.

- Det finns en stark kraft i att ga ihop och
gora nigot bra tillsammans, siger han. ®
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Manne Rosander alskar att spela fotboll,
precis som sin tvilingbrorsa Valter.
Manne, som har behandlats fér
hjarntumaér tre ganger, har precis

borjat spelai ett paralag.




Manne,
supersnoret
och

Manne Rosander har behandlats for hjarntumor tre ganger

pa sju ar. Tack vare sitt lAnga supersnore, dar varje parla
symboliserar ett steg i behandlingen, kan han och familjen

|attare minnas alla turer under den langa resan. -
Men Manne har inte bara ett supersnére - han har ocksa en -
e T

tvillingbrorsa, med oanade superkrafter. ]

Text: Cecilia Billgren Foto: Anna-Lena Lundqvist

bland &r det bra att vara tva. Speciellt
om man dr lika gamla och ser nistan
likadana ut. For Manne och Valter
Rosander, atta och ett halvt ar, finns
det manga bra saker med att ha en
tvilling. Till exempel ur sdkerhets-
synpunkt, om en bov skulle komma
och forsoka kidnappa en av dem.

- Han skulle ju bara svimma nér han sig att
det finns tva av oss, siger Manne.

Att dessutom ha en brorsa som besitter
superkraften att kunna se in i framtiden, ja
det dr ocksa en klar fordel.

- Nér vi tittar pa tv-programmet ”Stjarnor-
nas stjdrna” gissar Valter rétt varje gdng. Han
kan verkligen se in i framtiden.

Valter ler bara lite finurligt. Enligt honom ar
det basta med att ha en tvillingbror att man
alltid har nagon att leka med, en kompis som
man dessutom bor ihop med.

Brdderna sitter bredvid varandra vid famil-
jens stora matbord i radhuset i Véstra Frolun-
da. Pa bordet star en nybakad kladdkaka, bak-

BARN & CANCER # 02.2019

om ryggen pd mamma Jessica finns en vigg
full av bilder som paminner om hérliga som-
marsemestrar och lyckligt familjeliv.

Men Manne har inte alltid funnits vid Val-
ters sida. Nér broderna precis hade fyllt ett ar
insjuknade Manne hastigt under en semester
i Smaland. Han borjade krikas och hans all-
mantillstand forsimrades snabbt.

- Jag minns att vi akte bil och att jag madde
illa. Sen fick jag stanna pa sjukhuset. Jag kom-
mer ihag att dven fast mamma och pappa var
dér sa kinde jag mig ensam, sdger Manne.

fortsatter beratta
om det chockartade beskedet, att Manne hade
drabbats av en hjarntumor och att han ome-
delbart behovde transporteras till Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg. Lakarna for-
sOkte boka in en transport med ambulansheli-
kopter, men vidret var for daligt. I stéllet blev
det ilfird i ambulans, med poliseskort, for att
operera bort tumodren som i hemlighet vuxit
sig stor som en apelsin i hans lilla barnhjirna.

(-

Manne Rosander
8ar.

Mamma Jessica
och pappa Per, syskonen
Valter, 8, Albert, 22,
Matilda, 24 och Ebba, 28.

Véastra Frolunda
i Goteborg.

Fick 2011, strax
efter sin ettdrsdag, diag-
nosen malign glioneuro-
nal tumor. Har fatt tva
aterfall, det senaste
varen 2017 da diagnosen
efter analys &ndrades
till ependymom grad lll,
en tumdrform med hog
aterfallsrisk. Har be-
handlats med operatio-
ner, protonstralning och
cytostatika.

Gar i skolan.

Leka med sina
kompisar, spela fotboll
och lyssna pa Eric Saade.
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Manne och Valter har varsin ipad -
annars blir det latt brak, konstaterar
de bada. Men ibland ar det mysigt

att sitta i soffan och titta tillsammans.

En berittelse som Manne har hort s& manga
ganger att han nu minns den tydligt, dven fast
han var sa liten ndr det hdnde.

- Det var vildigt chockartat allting, det var
ndra att han dog pa stort, sédger Jessica.

Efter operationen foljde en tid dd Manne
var inlagd pa sjukhus for att fd behandling.
Att vara ifrdn varandra tog hért pa broderna.

- Valter blev ocksa sjuk, han blev hingig och
var inte sig sjélv. Jag tror att bada
tva blev deprimerade av att vara
ifran varandra, sdger Jessica.

- Det dr jobbigt att ha en brorsa
som dr sjuk, muttrar Valter.

Han tycker inte om att prata
om Mannes sjukdom, d4 pratar
han hellre om fotboll, ett annat av
brodernas gemensamma intres-
sen.

Manne ddremot, som i vanliga
fall kan vara lite at det blyga hallet, harialla
fall just den hér dagen inga problem med att
prata. Han kvittrar p4 om parafotbollen som
han nyss borjat pd och konstaterar tvirsikert
att han ar bast i laget.

- Senaste matchen stod jag i mal, men jag
gjorde dnda sex mal. Jag bara sprang ut pa
planen och bombade!

franska malvakten Hugo Lloris
och Manne har redan nu listat ut vad som
krévs for att bli en framgangsrik malis.
- Svérigheten med att vara malvakt &r att man
maste halla koll pa hela kroppen - samtidigt.
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”Valter blev ocksa sjuk och
var inte sig sjialv. Jag tror att
bada blev deprimerade av
att vara ifran varandra.”

Just nu gér det ganska bra att halla koll pa
hela kroppen. Han ar cancerfri och mar bra,
dven om motoriken och balansen inte alltid
funkar lika bra som f6r en fransk lands-
lagsspelare. Livet har gétt upp och ner for fa-
miljen de senaste atta aren. Tumdren som
Manne behandlades for nér han var i ettdrsal-
dern har kommit tillbaka tva génger. S sent
som for tva ar sedan upptécktes en ny liten
prick i hjarnan och Manne paborjade aterigen
en behandlingsomgang.

- Det hir sista aterfallet var surt, vi trodde ju
att det skulle vara dver nu, sager Jessica.

Under tva och en halv méanad behandlades

Ependymom

> Ovanlig form av hjarntumér
som uppstar i ependym-
cellerna som finns i hjarnans
ventriklar - halrum och

i ryggmargskanalen. Epen-
dymom ar en slags gliom som
kan uppsta bade i stor- och
lillhjarnan. Behandlingen bestar
av operation, cytostatika och
stralning. En tum&rform som
vanligen drabbar lite yngre
barn, och ofta har en relativt
hog aterfallsrisk.

BARN & CANCER # 02.2019



Manne &r stolt 6ver sitt langa
supersnore. “Om jag tar med
det till skolan skulle alla bli
avundsjuka”, sager han.

Manne pa Skandionkliniken i Uppsala. Totalt
blev det 33 stralningstillfallen.

For Manne, som inte gillar stick och inte vil-
le bli s6vd, blev l6sningen att genomfora stral-
ningen vaken. Till sin hjalp hade han musik,
ndrmare bestdmt Samir & Viktor. Med Melo-
difestivalstjirnornas latar pa hogsta volym
gick det bra - alla 33 ganger.

- Forsta gangen gick maskinen sonder, da
blev jag bade rddd och ledsen. Men jag fick en
leksak efterat som jag lekte med. I bérjan f6r-
sokte jag komma ihdg hur manga ganger jag
hade varit i maskinen, men efter ett tag tappa-
de jag rakningen.

- Du var vildigt modig, sdger Jessica. Och
du fick vildigt ménga leksaker.

varit sjuk till och fran under sa
manga ar kan det vara svart att komma ihag
allt som har hant. Men Manne har ett bra sitt
att minnas: sitt supersnore. Pa det langa
snoret sitter parlor som symboliserar olika
faser av behandlingen, som strédlning, cytosta-
tika och kliande duschar. Mannes favoritparla
har formen av ett lejonhuvud.

- Den fick jag nér jag gjorde masken som
sitter 6ver ansiktet ndr man stralar, siger han
och pekar stolt.

En pérla han girna hade varit utan dr den
som ser ut som en liten julklapp. Att fira julaf-
ton pa sjukhus dr inget han vill géra om, hur
manga pérlor han dn fér.

Manne var ett av de forsta barnen att fa ett
supersnore nér det introducerades i Sverige

BARN & CANCER # 02.2019
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Tre nya pérlor till /N
supersnoret: special-

behandling, sévning

och ambulansfard.

Supersnﬁret

far nya par

Alla barn som far en barncancerdiagnos i Sverige

erbjuds ett sa kallat supersnére.

Under behandlingens gang fylls snéret pad med
pérlor, en for varje del eller moment i behandling-

en. Nu introduceras tre nya parlor.

6r méanga cancersjuka
barn och deras familjer dr
supersnoret ett sétt att sa-
vil minnas som att bear-
beta allt som barnen gér
igenom under sin be-
handling. Det kan vara rontgen, stralbe-
handling och nalstick, men ocksa pérlor
for fodelsedagar eller nér barnet tappar
héret. Tillsammans bild-
ar parlorna en berattelse
som &r unik for varje en-
skilt barn.

Supersnoret togs fram

arlor

FOTO: SOFIA SABEL

diagnos och en
efter en foljde de
andra foéreningarna
efter. Sedan 2014
finns supersnoret
ihela Sverige.
2018 fick Lisanne
fragan fran Hol-
land om hon ville ta in nagra nya pérlor.
Hon pratade med perso-
nal bade i Stockholm och
Goteborg, tog in dsikter
fran drabbade familjer
och gjorde en omrost-

Lisanne Triezenberg
och hennes dotter
Elise var med

i Barn&Cancer 2017.

av Barncancerfondens
motsvarighet i Holland,
VOKK, och introducera-
des i Sverige av Lisanne
Triezenberg efter att
hennes dotter Elise drab-
bades av en hjarntumor
2010.

-Jaglaste om det pa en
hollandsk blogg och ténk-
te direkt att ett sdnt maste
Elise fi. Men sedan tank-
te jag ett steg till - att alla
barn borde f ett.

fran
Holland, tog kontakt
med VOKK och fick kopa
ett snore och ett antal
parlor till sin dotter. Hon
tog med sig snoret till
barncancercentrumet pa
Ostra sjukhuset och

Supersnoret

> Supersnéret
finansieras av de sex
regionala barncancer-
féreningarna.
> Under 2018 delades
totalt 60 000 parlor ut.
> Det finns nu totalt 39
olika parlor, plus
bokstavsparlor for att
skriva barnets namn.
> Det finns ocksa en
app dar man kan
registrera sitt eget
supersnére och lasa
mer om alla pérlor.
Appen har laddats ner
cirka 900 ganger.
> Information om snéret
och parlorna finns pa
svenska, engelska och
arabiska pa alla sjukhus.

ning via Facebook.

-I omrostningen var
det ménga som efterfra-
gade en sovningsparla.
For min Elise har det ald-
rig varit en grej for hon
alskar att bli s6vd, men
jag vet ju att manga barn
inte alls ser fram emot
det.

det tre nya
pérlor. En sdvningspirla,
en parla for ambulans-
fard och en parla som
kan anvandas for olika
typer av specialbehand-
lingar som till exempel
immunterapi eller A-
vitaminbehandling.

Da det nu finns en

egen pérla for ambulans-
fard har den regnbégsfir-

visade det for vardpersonalen och for
Barncancerfonden Vistra.

- Jag tankte att jag maste visa alla hur
det funkar, och de flesta som fick se sno-
ret tyckte att det var en jittebra idé.

Barncancerfonden Vistra borjade
dela ut snoret till alla barn som fick en

gade parlan for att bli akut inlagd dndrat
betydelse till akut infektion. Nagra an-
dra pérlor har ocksa fatt en utokad bety-
delse, som till exempel 6gondroppspar-
lan som nu kan anvindas dven for andra
behandlingar specifikt f6r 6gon och
oron. ®
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”Super-
snoret blir
2012. S4 pass forst att som ett

han inte ens hann fa

ett, eftersom han re- album’ ett

dan var utskriven nér o0

parlorna var pé plats. satt att
-Vivar nagra for- o

dldrar som blev in- minnas

bjudna till lekterapin

av mamman som tog allt som
snoret till Sverige, hal' hﬁn ‘ »

och dér vi fick gora

béde pérlor och sno-

ren retroaktivt, sidger Jessica. Men det var bara
négra stycken - hade vi haft en pirla for varje
steg i behandlingen hade snoret varit betyd-
ligt langre i dag, sdger hon.

Manne gillar dock snoret, precis som det ir.

-Om jag tar med det till skolan kommer
alla mina kompisar att bli avundsjuka och vilja
ha ett eget, sdger han bestdmt, innan han
slantrar bort till Valter i soffan.

Vid bordet fortsitter vi att prata om vad su-
persnoret har betytt for savil Manne som for
resten av familjen.

-Han har det kanske inte framme varje
dag, men det r dnda tydligt att det betyder
mycket f6r honom. Det r helt klart ndgot som
han ér stolt dver, sager Jessica.

Pappa Per som har kommit hem och gjort
oss sillskap minns att snoret ocksa blev ett bra
inslag under behandlingen, nagot att pyssla 4
med under de ldnga dagarna pa sjukhuset. Manne kémpar pa med

-Sedan ér det ju ocksé som ett album, det blir béde rehab och habilitering,
ett sitt att minnas allt som har hint, sdger han. ;:Irad MEECED VeI e A B

e nns bade romerska

Manne ar fardigbehandlad efter det senaste ringar och en ribbstol.
aterfallet. Nu véntar tita kontroller, forst
var tredje och dérefter var fjirde manad. For
familjen inrdttas nu vardagen i perioder som
varierar mellan gliddjen efter ett bra besked
och véntan tills det dr dags att fa veta resulta-
tet av ndsta kontroll.

- Det ér som att riva upp ett héal i hjértat var-
je gang, séger Jessica.

Men Manne sjilv ser positivt pa framtiden.
Han mér bra, fokuserar p att bli béttre i fot-

GE VARJ A
boll och kdimpar pd med den rehab och habili- E MANAD

tering som behovs efter de sena komplikatio- BLI Det har varit svart for broderna
ner som hjarntumorerna har inneburit. BARNSUPPORTE R att vara ifrdn varandra under

Han har ocks8 bestiimt sig for att cancern Anmél dig pa de perioder som Manne .
kommer hélla sig borta for gott den hir ging- bamcancerfoizen,se har legat pa sjukhus. Film

en. Och han borde ju veta - han har ju trots allt
en tvillingbror som kan se in i framtiden. ®

Se filmen om Manne
pa barncancerfonden.se.
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FRAGOR
& SVAR

Barn&Cancers
experter svarar
pa lasarnas fragor

Varfor anvands inte
protonstralning oftare?

Varfér byts inte all stralbehand-
ling (med fotoner) ut till proton-
stralning, som ar skonsammare
och orsakar mindre sidoskador
och sena komplikationer?

Svar: Protonstrélbehandling har
i princip samma effekt men kan
avgransas i djupled till skillnad fran
fotonstralbehandling. Detta inne-
bar att stralvolymen ofta kan min-
skas med mindre risk for sena
komplikationer, vilket ar betydelse-
fullt fér ménga cancerbehandling-
ar, framfor allt i hjarnan och nar
man behandlar hela centrala nerv-
systemet. | vissa fall nar man be-
handlar stora volymer, exempelvis
helkroppsbehandlingar eller lym-
fombehandlingar kan man inte
minska den strélade volymen med
protoner jamfért med fotoner. Det
finns ocksa andra begransningar
for protonbehandling, exempelvis
tumorer som rér sig med and-
ningen, dar tekniken &n sa lange
ar battre med fotoner. Infér stral-
planeringen av barn gors alltid en
beddmning av om protoner eller
fotoner ar att féredra oavsett var
i landet man bor.

Kristina Nilsson, 6verlakare, onkologi-
kliniken, Akademiska sjukhuset, Uppsala

HAR DU
EN FRAGA?

Mejla den till redaktionen

@barncancerfonden.se.

Skriv “Fréga experterna”
ETENE N
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Ar det bra att réra pa sig
under behandlingen?

Ar det bra eller daligt att réra
pa sig nar man ar under cancer-
behandling? Mitt barn ar sa
trott.

Svar: All typ av fysisk aktivitet ar
bra. Sjalvklart méste den styras
utifrdn hur man mar i den be-
handlingsfas man befinner sig i.
Om man har varit aktiv i en lag-
idrott kan det kanske vara svart
att delta i lagets traning men
déremot ar det bra att kunna
traffa sina lagkamrater s& man
inte tappar den kamratkontakten
under behandlingstiden. De allra
flesta kan efter genomgangen
behandling fortsatta med den
idrott man varit aktiv i, for andra
kanske man kan hitta en annan
idrott som passar battre.

Mikael Behrendtz, barnonkolog

Hur far mitt barn
CAR-T-terapi?

Mitt barn har leukemi. Jag vill
att hon ska fa CAR-T-terapi.
Flera tusen personer har botats
med hjélp av det runt om i varl-
den, men det finns inte pa sjuk-
huset dar vi bor. Vad ska jag
gora?

Svar: Denna typ av behandling ar
aktuell for ett fatal patienter med
akut lymfatisk leukemi och oftast
da infor stamcellstransplantation.
Vilka som ar aktuella diskuteras
oftast inom var nationella arbets-
grupp for leukemier och lymfom.
Mikael Behrendtz, barnonkolog

Vilken forsakring
ska min dotter vilja2

Hur forsakrar man bast sitt barn
efter att de blivit vuxna? Min
dotter, 17 ar, har nu Folksams
forsakring Medlemsbarn. For-
sakringen racker tills hon fyller
25 ar men vad gér man sedan?
Efter en tung cancerbehandling
som barn misstanker jag att det
kommer bli valdigt svart for
henne att fa teckna en ny sjuk-
och olycksfallsférsakring utan
massor av undantag.

Svar: Jag forstér din oro infér din
dotters framtida forsakringsskydd.
Precis som du skriver géller barn-
forsakringen fram till 25 ars alder
och dérefter erbjuder Folksam ett
fortsatt forsakringsskydd i form av
en sjuk- och olycksfallsférsakring
fér vuxna utan ny halsoprévning.
Detta brukar ske automatiskt
genom ett erbjudande i samband
med att barnférsékringen upphor.
Négot som &r viktigt att komma
ihdg i sammanhanget &r att vuxen-
forsakringen inte tacker det som
har intraffat sedan tidigare, eller
eventuella félider som har sam-
band med detta. Déaremot kan din
dotter fa ersattning for nya skador
och sjukdomar som hon kan kom-
ma att drabbas av som vuxen.
Victoria Mattes,
barnférséakringsexpert, Folksam

Fréga experterna

BID: SHUTTERSTOCK

Varfor ger cytostatika
blasor i munnen?
Varfor far man blasor och
skador i munnen och halsen
av cytostatika?

Svar: De celler man har i munhala
och mag-tarmkanal delar sig ofta,
precis som harcellerna gor. De
flesta elakartade tumérceller har
samma egenskaper, men till skill-
nad fran de friska cellerna sa fort-
satter de att dela sig trots att
cytostatika ges. Slemhinneceller
och hérceller lagger sig i en vilofas
nar de kanner av cytostatikan och
slutar da dela sig. Detta orsakar
slemhinneskador och blasbild-
ningar efter behandling. Ofta kan
besvéren vara véarst i bérjan av en
behandling och sedan bli mildare
efter hand. Viss cytostatika och
cytostatikakombinationer ger
oftare besvar &n andra.

Mikael Behrendtz, barnonkolog
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Regionala féreningarna

[ ]
NORRA
MELLAN-
@ SVERIGE
[}
TOCKHOLM
GOTLAND
® OSTRA
. @
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/bcfsthimgotland
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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Utbildningsdagar for
mor- och farforaldrar

Under hosten anordnas lokala ut-
bildningsdagar fér mor- och far-
fordldrar som har mist ett barn-
barn.

— Det hér ar en grupp som vi
inte har pratat om tidigare. De
star inte i férsta ledet men paver-
kas mycket av situationen i famil-
jen, sager Karstin Odman Ryberg,
radgivare pa Barncancerfonden.

Som radgivare f&r hon ménga tele-
fonsamtal fran drabbade mor- och
farforaldrar.

- Vi ser att det finns ett stort be-
hov av rad och stdd, séger hon.

Forra aret holls en utbildning for
mor- och farféréldrar vars barnbarn
hade fatt en cancerdiagnos, men
hostens utbildning riktar sig alltsa i
stéllet till de som har mist ett barn-
barn.

- Vi bestdmde fran borjan att vi

Hjaltar prisades
for sina insatser

NORRA. Barncancerfon-
den Norra presenterade
under sitt &rsmote vin-
narna av Hjéltepriset.

Den interna pristaga-

ren blev fikagruppen.

Varje onsdag arrangerar

de fikakvallar pa barn-
canceravdelningen pa Norr-

skulle gbra separata samtalsdagar
for den hér gruppen for att kunna
mota dem pé ett bra satt, utifrén
deras behov, sager Karstin Odman
Ryberg.

Utbildningen leds av féreldsaren
Lennart Bjorklund och deltagarna
far mojlighet att tréffa andra med
liknande erfarenheter.

- Med tanke pa att de flesta bar-
nen overlever sin sjukdom i dag sé
blir det farre mor- och farféréldrar
som forlorar sina barnbarn, men det
gor ocksé att det kan vara svart att
hitta andra att prata med, séger
Karstin Odman Ryberg.

Hon beskriver drabbade mor-
och farféréaldrar som en generation
med dubbel sorg:

- De ser sina vuxna barn drabbas
samtidigt som de ser hur nasta ge-
neration tvingas gé igenom négot
valdigt svart, séger hon.

Lennart
Bjorklund

Utbildningen
kommer att hallas
regionalt. For datum
och anmalan, se
respektive férenings
webbsida pa www.
barncancerfonden.se.

Bowlingkvall for drabbade

OSTRA. Den 9 maj tréffades unga och vuxna som har
eller har haft cancer i Linkdping for att bowla, ta
hamburgare och umgas. Alla frén 13 ar var valkomna,
aven syskon, till en kvéll dér man inte nddvandigtvis
pratade s& mycket om cancer, men dér alla &nda vis-
ste vad det handlade om.

De festade for livet

STOCKHOLM GOTLAND. Den 25 maj anordna-
de lokalféreningen Stockholm Gotland en
"Fest for livet” pa restaurangen Solliden pa
Skansen. Medlemmarna bjoéds pé en heldag
med mat och underhallning. Samma dag be-
sokte dven Astrid Lindgrens vérld p& Skansen
sé det blev en riktig familjefest. Lds mer om
firandet pad www.barncancerfonden.se.

Arsméte med

lands universitetssjukhus i Umea, en uppskat-

tad aktivitet for inneliggande barn och familjer.

Det externa priset gick till Maria Skalin
(bilden), som genom insamlingen “Till minne
av Molly” kontinuerligt samlar in pengar till
Barncancerfonden Norra.

Med sitt engagemang &ver tid har bada
vinnarna satt ljus pa tillvaron for sjukdoms-
drabbade barn och deras familjer.

historiskt tema

O6sTRA. Cirka 70 personer, vuxna och barn,
samlades pa Vadstena Klosterhotell nar Barn-
cancerfonden Ostra héll arsméte den 6-7 april.
Arsmatet kombinerades med familjeaktiviteter
och umgénge. Deltagarna guidades bland annat
pa Vadstena slott och de som ville kunde éver-
natta pa hotellet till kraftigt reducerat pris.
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Boka semester
i Lindvallen

SODRA. Barncancerfonden
Sodra har tva lagenheter i Lind-
vallen i Sélen och det finns fort-
farande lediga veckor i sommar.
Lagenheterna, med tre sovrum
och totalt tio baddar, ligger
precis vid fjéllet. Har finns

goda mojligheter till utflykter
och sommarrekreation for

hela familjen. Bokning gors

via formuléret pa Barncancer-
fonden Sodras webbsida.

Medlemmar bjéds pa fotboll

~ STOCKHOLM GOTLAND. Ménga fot-
' bollsintresserade medlemmar fanns
pa plats nar AIK spelade hemma-
4 ) match pé Friends Arena den 4
maj. Lokalféreningen hade fatt ett
matchvérdskap fran en av sina
samarbetspartners, med mojlighet
att bjuda in 300 medlemmar. Forst
motte herrarna AFC Eskilstuna och se-
dan spelade damerna mot IK Uppsala Fotboll. Under
matcherna syntes Barncancerfonden Stockholm Gotland
runt om pa arenan och det samlades in pengar till féren-
ingens arbete.

&'

"Det ser ut som en stor
gummibat som far genom
skiirgarden i en rysande fart.”

Det sager Asa Eklund, som arrangerar en Skargardshelg p& on Storjungfrun i
Soderhamns skargard den 9-11 augusti, efter forra arets succé. Under helgen far
du, som &r éver 18 &r och hade cancer som barn, chansen att traffa andra med
liknande erfarenheter. Det blir sol, bad, grillning och musik. De &ventyrliga har
ocksad mojlighet att hdnga med pa en tur med ribbat. Anmalan gors via
Barncancerfonden Mellansveriges webbsida senast den 30 juni.

Rustade for y I."r y
héghojdsbana. A ( /
< 2

Familjelager i Isaberg

F

VI"\STRA.. Den 6-8 september blir det en favorit i repris for medlemmarna i Barncancerfonden
Vastra. Aven i ar hélls namligen familjelager pa Isaberg Mountain resort i Hestra. Aktiviteter som hog-
hojdsbana och matlagning varvas med erfarenhetsutbyte. Anmélan gors péa féreningens webbsida.
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Rocka mot
barncancer

VASTRA. For sjatte aretirad

hélls festivalen Rock mot cancer

i Hjos stadspark. Boka den 29

juni och ta med picknick-kor-

gen! Det kommer att spelas

blues, hardrock, 60-tals-

pop, rockabilly och <

manga andra stilar i en

salig blandning. Under

dagen blir det ocksa

mopedrally, fiskdamm,

hoppborg och ansikts- |
malning. Alla pengar Lok
som samlas in gar 0
oavkortat till Barn- \J
cancerfonden Véstra.

Hon ar Norras
nya ordférande

NORRA. Malin
Lindgren valdes
till ny ordféran-
de fér Barncan-
cerfonden Nor-
ra under ars-
motet i slutet av
mars. Nya i styrel-
sen ar aven supplean-
terna Per-Erik Persson och Johanna
Ahrling Forssell. Under &rsmoteshel-
gen i Luled bjod foreningen aven in
till familjeaktiviteter och gemenskap.
Barnen fick bland annat besdka
brandstationen, multiarenan Alcatraz,
360 Trampolincenter och Leos lek-
land.

Blaljusdagarna
i Grebbestad

VASTRA. Den
29 juni bjuder
blaljusorganisa-
tionernai
Uddevalla och
Bohuslan in till
en spannande
och larorik dag till-
sammans med hotell
Grebys. Det blir uppvisning av fordon
och iscensatta olyckor. Helikoptern
flyger forbi och den som vill kan fa
utbildning i hjart- och lungraddning.
Under dagen samlas det in pengar till
Barncancerfonden Vastra och féren-
ingen finns pa plats for att informera
om sitt arbete.

37



Regionala féreningarna

... Jessica Norling, som valdes in
som suppleant i styrelsen for Barn-
cancerfonden Mellansverige vid
arsmotet den 6 april. Nya i styrel-
sen ar dven suppleanterna Haidi
Massoud och Angelica Jorlin.

Hur kanns det att ha blivit invald
i styrelsen?

- Det kénns bra. Utmanande och
spannande!

Varfor ville du bli styrelsemedlem?
- Jag har varit medlem lange och ar
engagerad i och med att min syster
har varit drabbad. Jag brinner sarskilt
fér syskonen och hur vi kan utveckla
arbetet for den gruppen. Dér tar jag
med mig min bakgrund och mina er-
farenheter in i styrelsen.

Du medverkar dven som ledare

pa arets ungdomsstorlager

i Salen. Hur blir det tror du?

- Det ar forsta gdngen jag ér ledare sa
det ska bli jattespannande. Jag tror
att det betyder mycket att fa traffa
andra som ar i liknande situation och
dela erfarenheter. Det &r viktigt att
kadnna att man inte &r ensam.

S& manga besokare och runt
500 utstallare brukar Sveriges
storsta massa, Stora Nolia
i Umed, samla varje ar.
Den 4-11 augusti kommer
Barncancerfonden Norra att
finnas pa plats pd massan och
informera om sin verksamhet.

Kéernaringlar langa
pa vagin till Stora Nolia.
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Avkopplande spadagar

STOCKHOLM GOTLAND. Sedan &rsskiftet har Barncancerfon-
den Stockholm Gotland anordnat spadagar en géng i mdnaden
for olika stédgrupper inom verksamheten. Saval drabbade for-
aldrar som mor- och farféréldrar, féreningens Survivors och
andra grupper har fatt mojlighet att koppla

av pa Sturebadet.

Segling gav paus fran vardagen

6sTRA. Medlemmarna i Barncancerfonden Ostra fick en heldag
pa vattnet tillsammans med Segelséllskapet Vikingarna. Pa klub-
bens egen 6, Klubbholmen, bjods familjerna p& hamburgare och
show med trollkarlen Mike. De som ville fick prova pé segling.

Aktiviteten vackte stort engagemang i segelklubben, berattar
initiativtagaren Marten Bernesand, som &r en erfaren seglare.
Han hoppas pa fler liknande aktiviteter framover.

- Att komma ut och segla rensar huvudet for mig. Du far en
adrenalinkick och samtidigt avkoppling. Det ar en frihetskansla
att glida fram utan motor med naturens krafter, séger han.

Manga aktiviteter
pa sjukhuset i Lund

SODRA. Barncancerfonden Sodra har gjort en stor satsning for
inlagda pé barncanceravdelningen i Lund. Tack vare det stora
engagemanget bland volontarer hélls nu aktiviteter tre kvallar i
veckan. Det ar pyssel pa mandagar, stor middagsbuffé pa ons-
dagar och spelkvall och kvéllsmat pa torsdagar.

- Det ar valdigt uppskattat. Vissa barn skriver ner i sin kalen-
der nar nasta pysselkvall ar och réknar ner dagarna, sager Marti-
na Mérlind som &r ansvarig for verksamheten.

Med aktiviteterna vill féreningen skapa forum fér gemenskap ut-
anfor sjukhusrummen och ge barn, syskon och féréldrar en paus.

- Allt som far livet att kannas lite mer som vanligt &r jattevik-
tigt, sdger Martina Marlind.

FOTO: DREAMWORKS

Vill du bli
medlem?

Ar du sjilv 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

BARN & CANCER # 02.2019



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 # 02.2019

Nu kan du bokain en veckas avkopplande -
héstvecka for din familj pa Aimers hus i Varberg.
Las mer pa www.barncancerfonden.se.

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.

Deltai 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 ldamnar efter dig gor stor nytta.

Bli foretagspartner

Ar ditt féretag intresserat av ett
samarbete eller av att géra négon
egen aktivitet till forman 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.

Tva nya skrifter fran
Barncancerfonden.

Om Barncancerfonden

Aktuellt

Nya skrifter. Nu finns tva
nya informationsskrifter
som vander sig till for-
aldrar till cancerdrabbade
barn. Las mer pa sidan 14.

Samtalsstod. Barncan-
cerfonden erbjuder sam-
talsstéd via Skype till
familjer med barn som
har drabbats av hjarn-
tumor. Boka samtal med
Lena Falck via e-post till
lena.falck@barncancer-
fonden.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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info@barncancerfonden.se

”Jag har en dum sjukdom”

Junie tycker det ar jattekul att ga till férskolan och
leka med de andra barnen. Men hon har ett annu
hogre mal i sikte.

- Jag vill bérja i simskolan som min storasyster
Moa, séger hon.

Berattat med hjalp av pappa Andreas fér Emil Hedman
Foto: Satu Knape

ag vill helst vara pa forskolan hela tiden. Dar
finns mina kompisar och roliga leksaker. Jag
brukar siga till mamma och pappa att jag vill
ga till forskolan oftare. Jag tycker om att leka
och att kléttra pa saker. En gang dkte jag
med mamma och pappa till ett lekland med
rutschkanor som gick fort att aka i. Dit vill
jag valdigt girna dka igen. Men de séger att
jag maste vila ocksa. For jag har en dum sjukdom och
dter medicin. DA blir jag trott. Mormor hade samma
sjukdom och hon klarade sig inte. Forut bodde jag pa
sjukhuset och fick medicinen i en slang men nu bor jag
hemma och tar tabletter. De smakar inte alls gott men
jag har lart mig att svilja dem. Jag trivs battre har
hemma. Ibland maste jag ka tillbaka till sjukhuset
och da blir jag arg, jag vill stanna hemma i stél- m -,

let. Pappa séger att jag kan vara vildigt envis

nér jag vill nagot. Fast det finns snélla méan- J‘? e
niskor pa sjukhuset som hjilper mig. Hon % ﬁ.\ -
som jag tycker bédst om heter Ingela, hon q
brukar ha med sig leksaker. Vi parlar, 1

¥

lagger pussel och ritar. Nér jag bodde
pa sjukhuset lag jag i singen nistan
hela tiden, jag orkade inte leka.
Sedan blev jag piggare och da lekte
jag ikorridoren. Jag blev ocksa glad
nér Moa kom och hélsade pa. Hon
gar i simskola och lér sig att sim-
ma. Det vill jag ocksé gora, men
pappa séger att jag maste vénta
lite till. Snart ar det min tur.

Junie Rohlin
4 ar.
Linkdping.
Mamma Desiree, pappa
Andreas och storasyster Moa.
Leka, klattra och
férskolan.
Akut lymfatisk leukemi
(ALL) 2017. Behandlas med
cytostatika, forst via subkutan
venport och nu i tablettform.
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