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Nic var fyra manader nér han drabbades
av cancer. Fér Nics mamma Emelie kom
beskedet som en total chock: "Jag var

radd for att &lska honom fér mycket. For
om han skulle dé - hur gér man vidare?”
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Tre miljarder
till forskningen

nder forra aret kunde

vi gladjande nog berét-

ta att feméarsoverlevna-

den nu ar upp i 85
procent efter en barncancer-
sjukdom. Vi samlade in 459 mil-
joner kronor och delade ut 394
miljoner kronor till Zandamalen.
Vi har ocksa passerat 3 miljar-
der kronor utdelat till forskning
sedan starten 1982.

Nér jag borjade pa Barncan-
cerfonden var femarséverlev-
naden 75 procent, vi samlade
in 86 miljoner kronor och dela-
de ut 110 miljoner kronor till
andamalen.

Att jag skulle f& uppleva sé
otroliga utvecklingskurvor pé
alla parametrar kunde jag inte
ana i min vildaste fantasi. Det &r
anda ganska haftigt.

Sju av tio barncanceréverleva-
re lever med komplikationer av
sin sjukdom och behandling.
Denna grupp blir allt storre.
Men kunskapen om gruppen
ar i dag skrammande délig hos
svenska folket. Dar har vi pa
Barncancerfonden ett viktigt
uppdrag. Barn&Cancer &r en
kanal for att sprida kunskap
och pé barncancerfonden.se
beréttar vi om de utmaningar
barncancerdverlevare stér infor.
Jag hoppas att du tar med dig
lite ny kunskap efter att ha l&st
den hér tidningen. Folj oss gér-
na i sociala medier, dar delar vi
regelbundet med oss av starka
berattelser och nyheter.

Ylva Andersson,
chefredaktér
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Jimmy Durmaz har varit engagerad i Barncancer-

fonden i mé&nga &r. Han har gjort ménga uppskattade
besok pa barncanceravdelningar béde i Sverige och
utomlands och tréffat cancersjuka barn i ménga olika

sammanhang. # -

Jimmy Durmaz

Alder: 30 4r.
Familj: Fru, barnen
Novalii, 6, och
Gabriel, 3.

Bor: Istanbul,
Turkiet.

Yrke

Mitt engagemang Jimmy Durmaz




Reportage Ville och tréningen

Ville
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Den tuffa behandlingen slar
undan fotterna pa de flesta.
Men sjudriga Ville Larssen har
haft tur. Varken sjukdomen
eller cytostatikan har ratt pa
hans hoga energiniva.

Nér han inte méiste vara pa
sjukhuset hinger han helst pa
en handbolls- eller fotbollsplan.

Text: Lotta Engelbrektson
Foto: Sofia Sabel




Ville Larsse,
Alder: 7 4r.

Familj: Mamma Pernilla Salomons-
son, pappa Jens Larssen och
storebror Olle Larssen, 9 ar. Samt
hunden Pepsi.

Bor: | ett radhus i Lexby, Partille
utanfér Géteborg,

Diagnos: ALL, akut lymfatisk leukemi.
Behandling: Cytostatika.

Gillar: McDonald’s, handboll,
fotboll och kléttring.
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Tilldtna lekar. Ville Larssen och
storebror Olle far klattra, spela boll
och busa fritt i radhuset i Partille
utanfor Goteborg.

amma Pernilla Salo-
monsson och pappa
Jens Larssen ror inte
en min fran soffan.
Handbollsmatchen

lilla radhuset i Partil-
le dr sanktionerad pa
alla sdtt. Dunsarna och de glada skriken ir
en del av vardagsljuden.

- Vi dr en aktiv familj och vi har alltid
tillatit barnen att klittra, 4ka kana och spela
boll inomhus, sdger Pernilla Salomonsson.

Kanske var det diarfor som Villes sjukdom
uppticktes pa ett tidigt stadium. I mars
forra aret noterade hans pappa att sonen
inte hdngde med lika bra p4 fotbollsplanen.
Sjuadringen brukade vara bland de bista i
laget, nu var hans kamrater lite snabbare
pé bollen. Samtidigt klagade han pa att han
hade ont i ena hoften.

Jens tog med sig Ville till vardcentralen
vid tre tillfillen.

- Dir menade 1dkaren att vi inte behovde
oroa 0ss, det fanns inget som tydde pa att
det var nagot farligt. Men jag visste inom-
bords att ndgot var fel. Tredje gingen vi var
dir drog jag darfor en 16gn om att skolan
hade hort av sig om att Villes allméin-
tillstind hade forsdmrats, berittar Jens
Larssen.

pa 6vervaningen i det

Reportage Ville och traningen

"Ville tog de langsta
trestegshopp fysio-
terapeuten hade sett.
Nagra timmar senare
lekte han parkour
i entrén pa sjukhuset.”

Eftersom Jens ir frilansande webbre-
daktor for ett klattermagasin jobbar han

vanligtvis hemma och tar ett stort ansvar for

barnens rutiner. Darfor var det ocksd han
som svarade i telefonen nér ldkaren ringde

tillbaka. Analysen av blodprovet var klar och
Ville var omedelbart kallad till onkologen p&

Ostra sjukhuset i Géteborg.

— Néir jag hdmtade Ville i skolans matsal
hade jag fortfarande inte berittat nagot for
Pernilla. Det var forst nér de skulle ta nya
prover frin ryggméargen som jag verkligen
insig vad det handlade om, sdger Jens.

Han ringde samtalet till sin ovetande fru
som var pa sitt jobb som larare i Lerum.
Pernilla berédttar att hon forst hade svart att
ta in informationen.

- Nér lakaren forklarade att Ville hade
diagnosen akut lymfatisk leukemi, ALL,
tinkte jag dnda att det inte kunde vara can-
cer. Det var sa overkligt och jag fattade inte
vad sjukdomen innebar.

Ganska snart fick familjen beskedet att
prognosen for att Ville skulle tillfriskna var
vildigt bra. De kunde slédppa skricken 6ver
att det inte skulle gé& vagen. Fortfarande
vantade dock tva och ett halvt &rs behand-
ling - med allt vad det innebér.

- Vi hade kontakt med en fysioterapeut
som betonade hur viktigt det var att Ville

©

Det har gor
Barncancerfonden

Barncancerfonden tar
fram informationsmateri-
al, bdcker och medicin-
ska skrifter om barn och
cancer. Har finns bland
annat handbdcker for
foréaldrar och anhériga,
information om olika
diagnoser och bdcker
om cancer som vander
sig till barn. Materialet
ar gratis och finns att
bestélla eller ladda ner
pa Barncancerfondens
webbplats:
barncancerfonden.se/
informationsmaterial-
och-bocker

barn&cancer 1.2020



Reportage Ville och trg

Familjens tips

Har ar Jens och Pernillas tips pé hur
man kan underlatta fér barn att vara
aktiva under en sjukdomsbehandling:

Vi har alltid underléttat barnens
rorelse hemma. De har alltid fatt
spela boll och kléttra inomhus.

Vi involverade Villes kamrater
i handbolls- och fotbollslaget
och berattade om Villes sjukdom.

Barnen har varit fantastiska. De lat
Ville spela pa sina villkor.

Det gar alltid att leka ndgonting,
kurragédmma, kasta lite boll
eller kanske spela ett spel i séngen.
Huvudsaken &r att man ror pa sig

efter basta forméga.

Handboll inomhus. Ville Lars-
sen har precis kommit hem
frén skolan dér det har firats
Nobelmiddag. Darfor &r han
fortfarande kladd i sin snygga
fluga. Den hindrar honom dock
inte frén en handbollsmatch
med brorsan pé dvervaningen.

8 barn&cancer 1.2020
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Reportage Ville och tréningen

Akut lymfatisk leuke

Akut lymfatisk leukemi
(ALL) &r den vanligaste
formen av leukemi hos

barn och star for ungefar

90 procent av alla leu-
kemifall. Det typiska for
akut lymfatisk leukemi
hos barn &r att en viss
sorts omogna celler
som framfér allt finns i
benmérgen lyckas véxa.
Det gor att cellerna
hammar samt trénger
undan den friska ben-
mérgen. Prognosen for
leukemi har blivit betyd-
ligt béttre under senare
ar tack vare en battre
diagnostik och en allt
effektivare behandling.
Drygt 90 procent av
barnen som drabbas

av ALL overlever.

Kalla: Barncancerfonden

10 barn&cancer
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Bade lakarna och familjen ar forundrade 6ver Villes energi. Pappa Jens berattar att Ville i dag trénar
ungefar tio timmar i veckan.

-» holl sig fysiskt aktiv. Att m&nga barn period-

vis tvingas sitta i rullstol eftersom de blir
stela och ororliga av medicinerna, beréttar
Jens.

Han &terkommer gérna till tidpunkten
ndr Ville hade fatt sin port inopererad och
sin forsta dos av cytostatika. Han skulle ta
sina forsta steg pa sjukhusgolvet under upp-
syn av fysioterapeuten. Den lilla patienten
missuppfattade uppdraget och trodde att
det var en tavling.

- Ville tog de langsta trestegshopp fysio-
terapeuten hade sett. Nigra timmar senare
lekte han parkour pa skeppet i entrén pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, minns Jens.

Savil ldkarna som familjen ar férund-
rade 6ver Villes energi. Aven niir han har

varit som mest paverkad av behandlingen
har han aldrig varit helt inaktiv. Nir orken
inte har rackt till for att spela handboll
med kompisarna har han cyklat eller lekt
inte-nudda-mark i skogen.

Nagra bakslag har det varit pa vigen, d&
Ville har haft feber och drabbats av minnes-
forlust. Men i 6vrigt har han knappt varit
stilla en sekund. I dagsldget trdnar han nog
tio timmar i veckan, uppskattar pappa Jens.
- Nagra manader in i behandlingen korde
han pa som vanligt. Med handboll, fotboll,
klattring, parkour och skolidrott. Plus att
han har bérjat dka skridskor och boxas,
sdger Jens.
Familjen 4r vdl medveten om vilken
tur i oturen de har haft. De vet att Villes

-



Nar lakaren
forklarade att Ville
hade diagnosen
ALL tankte jag
anda att det inte
kunde vara cancer.
Det var si overkligt
och jag fattade inte
vad sjukdomen
innebar.
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Reportage Ville och tréningen

itk i ETER

Saknad kompis. Nér Ville 1ag pa sjukhuset skrev alla klasskamrater var sitt litet brev till honom. Halsning-

arna har samlats i en bok som Ville gérna laser, om och omigen.

situation dr smatt unik. Anda hoppas de att

deras berittelse kan ingjuta hopp hos andra
fordldrar. Genom att hitta smé utmaningar i
vardagen har de lyckats skapa en upplevelse
av att Villes utveckling alltid gar i en positiv
riktning.

Oavsett utgangslige dr det nimligen en
oslagbar kénsla att bli lite béttre pa nagot for
varje dag, menar Jens.

- Vi har alltid peppat och utmanat bar-
nens fysiska féormagor, vilket vi har fortsatt
med &ven efter diagnosen. Det finns stin-
digt nya lekar man kan hitta pa.

Bakom radhusldngorna i Lexby ligger ett
naturomrade med klitterberg. Hir har Jens
och barnen skapat en 300 meter lang hin-
derbana for lek. Ville hoppar pa stenar och
tradrotter for att inte komma i kontakt med
den blota marken. Pa sin pappas uppma-
ning klattrar han vigt upp i ett trdd. Fast han
ar lite otélig. Storebror Olle har redan stuckit
ner till fotbollsplanen for att spela en stund
med sina kompisar i morkret. Och Ville vill
ocksi vara dér.

— Nér jag far ont kdnns det mest i benet.
Idag har det varit lite simre 4n annars,
konstaterar han.

Sedan &r han borta i ett huj. Pa fotbolls-

12  barn&cancer 1.2020

planen har han bara 6gon for bollen och han
har tagit av sig jackan i kylan. Hunden Pepsi
gléfser i Pernillas koppel och tittar ldngtans-
fullt p& pojkarnas lek.

- Vi kdpte hunden nér Ville blev sjuk,
vilket var ett vildigt bra beslut. Var livsstil
gar egentligen inte ihop med att ha hund
men Pepsi har betytt mycket for Ville. Han
dr en trost nédr barnen &r ledsna men ocksé
en bra lekkamrat, siger Pernilla.

Fortfarande har Ville tvi ar kvar av sin
behandling men férdldrarna &r numera
trygga i férvissningen om att allt ska gé bra.
De hoppas kunna leva samma aktiva liv som
de 4r vana vid. Likarna har ocksi precis gett
Klartecken for att familjen ska kunna aka
ivég till norra Italien, precis som den gjorde
forra aret.

Under langa perioder 4r Dolomiterna
Jens arbetsplats och han brukar ta med sig
Pernilla och barnen utomlands. Veckorna
innan Ville blev sjuk hade de just tillbringat
tio veckor i Alperna. Da akte Ville skidor
flera timmar varje dag.

- Meningen &r att vi ska folja samma upp-
l4gg i mars och vi rdknar med att det ska g&
bra. Min egen forsvarsmekanism &r att alltid
levainuet, siger Pernilla.

F&r en miljon kronor kan
Barncancerfonden finansiera
en etablerad forskare som
bedriver spjutspetsforskning
under ett helt ar.




Valdemar Palmqvist
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4 mandagar far avdelning 64 pa Lunds
universitetssjukhus besok av Barncan-
cerfondens stimningshoéjande volon-
térer. Med sig har de 1dsk, smorgésar

och bridspel. Pa onsdagar bjuder de pa
middagsbuffé och pa torsdagar ar det myskvill med
snacks.

Det var pa en saddan kvill som 16-aringen Valde-
mar motte volontiren Linnéa nér han var inne for
cytostatikabehandling.

- Hon har en ovanlig cancerform och ldkarna
trodde inte att hon skulle bli dldre 4n atta ir. I dag
4r hon sexton. Det var s& skont att prata med nagon

S& manga kronor har Valdemar Palmqvist, som
sjalv behandlas for cancer, samlat in till Barncancer-
fonden. Han vet hur givande det 4r nir volontirer
kommer till sjukhuset med pyssel, bridspel och
snacks — och inte minst sig sjilva.

Foto:

™

slachium

som kan relatera till det man gar igenom.

Nér han sjilv skulle fylla 16 ar ville han samla in
pengar till de hir kvdllarna men &ven till utbildning
av personal och till forskning.

- Jag satte malet till 2 000 kronor. Det tyckte jag
var rimligt om de allra nirmaste bidrog.

Han beskrev sin sjukdom och vad kvéllarna har
betytt for honom och vdnnerna pé avdelningen,
sedan publicerade han insamlingen pa Facebook.

- D4 bérjade ménniskor som jag inte ens kdnner
skénka pengar och dela insamlingen vidare. Jag
blev vildigt féorvanad. Det kinns otroligt kul att det
blev s& mycket pengar.

barn&cancer 1.2020
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Aktuellt i korthet

Molly, 11, tande
ljus tillsammans
med Linnéa

Molly Stjernléw, 11, som sjalv
har behandlats fér cancer,
skickade ett brev och ett ljus
till influencern Linnéa Claeson
infor internationella barncan-
cerdagen. | brevet frdgade
Molly om Linnéa kunde ténka
sig att tdnda ljuset for att upp-
marksamma alla barn som har
drabbats av cancer. Linnéa
hérde av sig och frégade om
Molly ville tréffa henne och
tanda ljuset tillsammans. P&
internationella barncancer-
dagen ségs de och tande
ljuset och pratade om allt moj-
ligt, Molly beréattade bland
annat att hon vill bli barnonko-
log nér hon blir stor.

S& ménga ljusmanifestationer

anordnades runt om i Sverige.
| bland annat Géteborg samla-
des ett hundratal personer for
att g i ett fackeltdg fran Gota-
platsen till Gustav Adolfs torg

dér de tdnde 300 marschaller.

14 barn&cancer 1.2020
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Pa internationella barncancerdagen var det premiér fér Barncan-

Bam och cancer el inte Bap, Thed eif

cerfondens nya event "Stream of Hope” dar streamers - personer it B bk saam St v cmnces.
som spelar dataspel online - tog upp kampen mot barncancer. B e
ey r————

Det blev succé. 51 streamers samlade in dver 241 000 kronor.

Visade stod
for drabbade

Under internationella barncancerdagen
den 15 februari visade tusentals méinniskor 1 0 800
sitt stod for drabbade barn och deras familjer. | 6ver 10 soo digitata lus
Hér dr nagra exempel pa hur dagen uppmérk- | brinner just nu pa Barn-

. cancerfondens ljussaijt:
sammades runt om i landet. ljus.barncancerfonden.se

Foto: Robin Lorentz-Allard

Manifestation pa Melodifestivalen

Melodifestivalen holls i Luled samma dag som internationella barn-
cancerdagen. Innan showen drog igéng fick Emmelie Mangold,
engagerad i Barncancerfonden Norra, méjlighet att gé upp pa scen
tillsammans med sin son Noel for att prata om dagen. Publiken
uppmanades att skapa en egen ljusmanifestationen inne i arenan

- ett magiskt dgonblick nar tusentals ménniskor tdnde sina mobil-
telefoner for att visa sitt stod for de barn och familjer som drabbas.




Foto: Shutterstock

Bidra med mer
- utan kostnad

Nu kan du fa tillbaka 25 pro-
cent av dina gavor till Barn-
cancerfonden. Den nya skatte-
reduktionen géller gévor pa
minst 200 kronor och ett totalt
gévobelopp pé minst 2 000
kronor per ar. Det hogsta
beloppet som ger skattereduk-
tion ar 6 000 kronor per ar.
Skattereduktionen &r 25
procent av det totala gévo-
beloppet. Detta innebér till
exempel att en person som
i dag skénker 300 kronor i
manaden till Barncancerfonden
kan 6ka manadsbeloppet till
400 kronor utan extra kostnad.

L&s mer om hur du gor hér:
barncancerfonden.se/jag-
vill-bidra/skattereduktion-
for-gavor

Se serien "Latsas-
kompisarnas
géng” hér:
youtube.com/
barncancerfonden

Latsaskompisar
forklarar
barncancer

Barncancerfonden har nu tagit fram nya
animerade filmer som riktar sig till can-
cerdrabbade barn. Cancer kan vara for-
knippat med ménga bade kréngliga, své-
ra och ibland laskiga saker, speciellt om
man ar barn. D&rfér har Barncancerfon-
den dversatt en serie animerade filmer
dér trygga och snélla I&tsaskompisar for-
klarar olika aspekter av barncancer pa
ett enkelt och roligt satt. Filmerna finns
pa Barncancerfondens Youtube-kanal.

938 900

S& manga kronor gav Barncancerfondens event Swim of Hope
under 2019 till kampen mot barncancer. Alla typer av simféreningar
kan vara med och arrangera Swim of Hope. Allt som krévs &r att
féreningen har en bassdng och medlemmar som vill samla in
pengar till ett gott &ndamal. Alla pengar som samlas in under Swim
of Hope delas lika mellan féreningen och Barncancerfonden. Swim
of Hope kan genomféras néar som helst under aret.

Las mer om Swim of Hope: barncancerfonden.se/event/swim-of-hope

Ny satsning
pa mor- och
farforaldrar

Barncancerfonden lanserar
den 10 mars ett omfattande
studiematerial som riktar sig till
mor- och farféréldrar vars barn-
barn har drabbats av cancer.

- Det hér &r en grupp som
ofta &r valdigt utsatt, samtidigt
som de i méanga fall &r ett stort
stdd for de drabbade familjer-
na, séger Karstin Odman Ry-
berg, ansvarig projektledare
pa Barncancerfonden.

Barncancerfonden har tidi-
gare arrangerat samtalsdagar
fér drabbade mor- och farfor-
&ldrar. Utifrdn dessa dagar har
nu en filmserie i fem avsnitt
tagits fram. Dessa har komplet-
terats med ett omfattande
skriftligt studiematerial.

Den 10 mars finns studie-
materialet pd Barncancer-
fondens webbplats:
barncancerfonden.se/
mor-farforaldrar

Dags att
deltai arets
spinningfest

Spin of Hope nérmar sig. Fre-
dagen den 20 mars och |6rda-
gen den 21 mars kan du tréna
till férmén fér Barncancerfon-
den. P3 fredagen bokar du in
dig pa en timme, precis som
ett vanligt gympass, och valjer
om du vill bidra med 150, 250
eller 350 kronor. P& lérdagen
héller du igéng en spinningcy-
kel i tolv timmar, antingen sjélv
eller tillsammans med ett lag
pa upp till tolv deltagare.

Forra &ret samlade Spin of
Hope in 6,8 miljoner kronor till
barncancerforskningen och
stod till cancerdrabbade barn
och deras familjer. | &r ar méalet
7 miljoner kronor.

Las mer om hur du deltar eller
arrangerar ett eget event:
barncancerfonden.se/event/
spin-of-hope
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Portrattet Frida Holm

Forskaren Frida Holm har!g Af
pappersloppor till stamceller
siktar nu pa att utveckla ett likern
betydelse for akut lymfatisk le
varje gang ett nytt klivt

Text: Charlotte Delaryd Foto:

16 barn&cancer 1.2020



mm,ﬂm

pafnScancer  1.2020




Portrattet Frida Holm

Fakta om CD44

Genen CD44 &r involve-
rad i mdnga processer i
kroppen. Den &r bland an-
nat viktig for benmérgen,
skelettet och immunfor-
svaret.

Genen kan liknas vid en
I&ng pinne, eller en bull-
deg, som kan skéras upp
i &tta olika sma delar. Pa-
tientstudier har visat att
en av bitarna ar mer aktiv,
hos barn med ALL. Fér-
hoppningen &r att kunna
anvénda den hér gendelen
som en biomarkdr for att
anpassa behandlingen
och undvika &terfall.

CD44-genen tros ocksa
spela en roll fér att forhin-
dra mognadsprocessen
hos cancerstamceller som
kan gémma sig i benmér-
gen, och senare orsaka
terfall nar de borjar cirku-
lera i blodomloppet. Fors-
karna vill darfor fa stam-
cellerna att vakna till liv
och mogna under inledan-
de behandlingsfas, for att
senare kunna angripa dem
med cytostatika.

18 barn&cancer 1.2020

rida Holms mork-
gula vinterkappa
syns pa hall ndr hon
skyndar in i entrén
till sin arbetsplats pa
Karolinska institutet i
Solna. Hon dr punktlig men lite stressad av
bilkoer frdn hemmet i Taby.

Egentligen dr Frida Holm f6rédldraledig
men nir vi passerar labbet i BioClinicum
kastar hon lingtansfulla blickar mot utrust-
ningen dir gener studeras i detalj.

- Det dr svart att halla sig borta ndr man
jobbar med nigot som &ir s spAnnande och
intressant. Det hdnder saker hela tiden och
jag vill hilla mig uppdaterad, sdger hon.

Frida Holm beréttar att hon gillar att
grotta ner sig i det mesta som vicker hennes
engagemang,. Forskarintresset kunde anas
redan i sjuérséldern da klassen skulle skriva
ner sina yrkesdrdmmar i ett skolarbete.

- Nir andra kanske hade skrivit ner lite
héftigare yrken som polis, popstjirna eller
brandman skrev jag tydligen att jag ville bli
forskare.

Drommarna fick ndring nar hennes for-
aldrar kopte ett barnmikroskop.

- Jag satt en hel sommar och vek pap-
persloppor med tva pincetter. Det var nog
varldshistoriens minsta.

Under senare universitetsstudier fanns

i stdllet ménskliga celler i blickfanget.

Men i samband med att Frida Holm skrev
en avhandling om embryonala stamceller
och epigenetik, dir hon studerade hur vart
DNA paverkas av miljéfaktorer, kom tvivlen
pa en fortsatt forskarkarriér.

Anledningen ddljer sig delvis bakom den
storslagna utsikten frin matsalen ovanfor
labbet. Utanfor fonstret breder ett kluster
av forskningsbyggnader ut sig och bildar ett
eget universum av kunskap. Bakom fasa-
derna finns ocksé hart arbete, konkurrens
och en stindig jakt pd anslag.

- Det ar en tuff varld. Man jobbar mycket
och behdver ha skinn pé nédsan. Jag var inte
sdker pa att jag hade hittat det jag brann for,

dér jag skulle tycka att det var virt det.

Uppmuntrad av en forstdende handle-
dare beslutade Frida Holm sig for att Anda
ge den akademiska vérlden en ordentlig
chans genom en forskningstjanst i USA
som finansieras av Barncancerfonden. Hon
packade resviskan och tog med mamma
Inger till den amerikanska vistkusten for
att inspektera bade University of California
San Diego och staden med vajande palmer.
Vistelsen blev en vindpunkt.

- Det var ett fantastiskt gdng och en otro-
ligt energisk och inspirerande professor. Jag
kénde verkligen lusten att ge det en chans.

IUSA fick Frida Holm en méjlighet att rikta
in sin forskning mot leukemier. Att forska
om en sjukdom gav henne bade en egen
nisch och ett 1dngsiktigt mal att bidra till
nya behandlingar. Men bakom valet fanns
ocksé en personlig forlust.

- Det 1ag mig néra eftersom min morfar
dog ileukemi nir han bara var 60 ar. Jag
kénde darfor att det har kommer jag att
brinna for.

Med rétt nidtverk omKkring sig och stéd av
Barncancerfonden kunde hon starta ett pro-
jekt om akut lymfatisk leukemi, ALL, hos
barn. I hennes mikroskop placerades nu en
gen med namnet CD44.

Tidigare forskning hade visat att den
hir genen har ett forhojt uttryck, det vill
sdga dr dveraktiv, hos vuxna patienter med
kronisk myeloisk leukemi i ett sent stadium
av sjukdomen. Frida Holm kunde visa att
jamfort med friska personer dr genen dven
hogt uttryckt hos barn med ALL.

- Det hir var helt nytt.

Hon sig ocksé att en sdrskild del av
genen, variant 3, ligger bakom att CD44 ir



mer aktiv. Sarskilt tydligt ses detta paslag
hos ALL-patienter som drabbas av aterfall.

- Det verkar som att det dels kan paverka att
man kanske drabbas av sjukdomen, dels att
den blir lite mer aggressiv. Vi hoppas darfor
kunna anvinda den hér delen av genen som
en biomarkér for att tidigt se risk for aterfall
och utveckla en behandlingsstrategi efter det.

Den tveksamhet Frida Holm kidnde infor
forskarkarridren dr nu helt borta. Och
med valet att forska kring ALL, som dr den
vanligaste leukemiformen hos barn, har
hennes beslutsamhet att bidra till effektiva-
re behandling stérkts.

- Aven om jag inte blir den som i slutén-
den 16ser pusslet skulle det vara det absolut
storsta tinkbara i min karridr om min forsk-
ning 4nd4 har bidragit med en bit.

I hennes labb pagér nu férsok att ta fram

Akut lymfatisk
leukemi

Akut lymfatisk leukemi
(ALL) &r den vanligaste
formen av leukemi hos
barn, cirka 90 procent
av alla leukemifall. Det
typiska for akut lymfatisk
leukemi hos barn &r att
en viss sorts omogna
celler som framfor allt
finns i benmérgen lyckas
véxa. Det gor att cellerna
hammar samt trénger un-
dan den friska benmargen.

Frida Holm

Rider: 34.

Bor: Téby Kyrkby.

Gor pa fritiden: Renoverar
mobler, mélar och skriver ro-
maner som ingen far lasa.
Livsmotto: "En mycket klok
véan gav mig ett fantastiskt rad
och ett livsmotto som jag for-
sOker tanka péa nar nagot
kénns jobbigt. Nar man dnskar
att ndgot ska passera, till ex-
empel en jobbig presentation
pé jobbet eller nér ens barn &r
vaken och ledsen hela natten
och man langtar tills de kan
sova sjalva, forsdker jag tdnka
att 'det har &r ocksa livet'”
Reser helst till: San Diego. "Ett
stélle som for alltid kommer vara
en viktig del av mig, bade som
privatperson och forskare.”
Hojdpunkt i karridren: "N&r jag
fick mitt férsta egna anslag
som var frén Barncancerfon-
den. Jag kommer fortfarande
ihdg var jag var och hur labbet
luktade nér jag s&g mitt namn i
listan 6ver tilldelade anslag.
Det var en héftig kénsla att an-
dra seniora forskare trodde pé
min forskningsplan.”

ett nytt lakemedel for att ddmpa den Over-
aktiva CD44-genen.

- Den hér genen ir lite lurig eftersom den
behdver vara uttryckt i vara celler normalt.
Vi vill déarfor inte sl& ut genen utan forséka
tysta ner den. Om vi kan finga upp patien-
ter tidigt, ddmpa sjukdomsbilden och mins-
ka aterfallsrisken si vore det fantastiskt.

Inom forskningsvéarlden 4r de snabba
genombrotten ovanliga. Vardagsarbetet
pendlar mellan veckor av bakslag och dagar
med sma virdefulla framgéngar, berittar
Frida Holm.

- Ménga ganger kan jag 4ka hem fran
jobbet och kinna att vi har tagit ett nytt
Kliv. Det kan vara myrsteg men de ir i
rétt riktning. Man far inte glomma de hér
viktiga myrstegen, det handlar om ménga
bickar sma, sdger Frida Holm. %
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Vart engagemang Easydist

"Skapar
osemenskap
och stolthet”

tt foretaget Easydist, som
tillverkar och distribuerar
mobiltelefontillbehor, &r Barn-
supporter syns i deras olika
informationskanaler. P4 deras
webbplats ligger loggan med direktlank till
Barncancerfondens webb. Andreas Komada
ser att samarbetet med Barncancerfonden
far manga positiva bieffekter for féretaget.
- Visst kan man vara stolt 6ver att gora
bra afféarer och tjina pengar, men samar-
betet med Barncancerfonden ger en annan
typ av glddje. Det skapar gemenskap pa
jobbet och en stolthet infor foretaget.

Bara nio manader efter att Easydist starta-
des ar 2014 upptécktes en hjirntumor hos
Andreas Komadas dotter Ebba.

- Det slog omkull hela tillvaron och synen
pa livet.

Kort dirpd inledde Easydist samarbetet
med Barncancerfonden. Andreas Komada
och medgrundaren Sampo Bergstrom hade
redan fran starten varit Gverens om att Easy-
dist pa nagot sitt skulle ta ett samhéllsansvar,
men de hade kanske inte ténkt ta s stora
initiativ redan under foretagets forsta ar.

- Vi hade nog inte gjort det om det inte
hade varit fér Ebba, siger han.

Easydist har bidragit till Barncancer-
fonden pd manga olika sitt. Under en
period donerade foretaget till exempel fem
kronor per sald produkt. Tillsammans med
sina kunder samlade de pa det viset ihop
100 000 kronor till Barncancerfonden.

- Vi ser ett vixande engagemang hos oss och
en vilja att gbra mer. Det dr ett naturligt steg
nér foretaget vaxer. Vi har blivit storre och d&
kan vi bidra mer, sdger Andreas Komada. 5

Andreas Komada, vd pa
Easydist, tillsammans med
dottern Ebba som drabba-
des av en hjarntumaor.

L&s mer om hur féretag kan bidra
till kampen mot barncancer:
barncancerfonden.se/for-foretag
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Easydist borjade samarbeta med
Barncancerfonden redan under
sin etableringsfas. Nu véxer deras
bidrag i takt med foretaget. Vd:n
Andreas Komada vet sjdlv hur
det kdnns nér ett cancerbesked
slar ner i familjen.

Text:
Foto:



Nar Nic blev sjuk

Beskedet att hennes fyra-
manaders bebis hade akut
myeloisk leukemi, AML,
var ett dodsbesked for
Emelie Englund.

— Jag vagade inte ens
dlska honom, for hur skulle
jag kunna klara om det inte
gick bra?

Text:
Foto:
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Nar Nic blev sjuk

“Det var en total chock.
Jag blev livradd och
tankte att jag kommer
att fa aka hem utan

ic Englund, 17 minader,
har precis lart sig gd. Han
stapplar leende fram och
strécker orddd fram han-
den mot oss nér vi kliver
inidetjulpyntade huset i

Det r bara forsta ad-
vent men granen dr redan kladd.

- Vi fick ju inte riktigt ndgon jul forra aret
sd iar vill vi njuta av den linge, séger Nics
mamma Emelie Englund och ler.

Att vara friska och fira jul hemma 2019
har varit familjens malbild under det tuffa
aret som har gatt.

Forra aret var det néra att det inte blev
nagon jul alls fér Nic.

- De forsta tta veckorna av sitt liv var
Nic frisk och glad som vilken bebis som
helst. Men i september blev han férkyld,
en forkylning som inte gav med sig. Efter
maéanga veckors rosslande och flera vindor
pé vardcentralen, fick Nic hog feber och
kriktes i november.

Efter manga vindor pa vardcentralen blev
Emelie och Nic inlagda for provtagning.

- Vi ténkte att det absolut virsta tdnkbara
scenariot var lunginflammation, vi hade ing-
en aning om att han var sa sjuk som han var.

Morgonen efter, den 28 november 2018,
kom ett helt 1dkarteam in och beréttade att
Nic fatt den aggressiva cancerformen akut
myeloisk leukemi, AML.

22 barn&cancer 1.2020

Holmsund, utanfér Umea.

bebis.”

©

Det har gér
Barncancerfonden

N&r ett barn drabbas av
cancer blir hela familjen
drabbad. Under sjuk-
domens olika faser upp-
kommer olika situationer
att anpassa sig till. Barn-
cancerfonden erbjuder
darfor drabbade familjer
och nérstadende samtals-
stéd genom S:t Lukas
nationella telefonjour.
S:t Lukas &r en idéburen
organisation som tillhan-
dahaller psykoterapi och
handledning &ver hela
landet. Lds mer hér:
barncancerfonden.se/
for-drabbade/




Nic Nilsson

Alder: 1 3r.

Familj: Mamma Emelie, 31,
pappa Linus, 32, storebror Neo,
4, och mormor Britt-Inger, 61.
Bor: Holmsund, Umeaé.
Diagnos: Akut myeloisk
leukemi (AML).




Nar Nic blev sjuk

Jag vigade inte ens
alska honom, utan
tankte att det skulle
bli lattare om jag
distanserade mig.
For hur skulle jag
kunna resa mig
igen om det inte
gick bra?

2222222222222222222



- Nér jag satt ddr med honom i famnen och
fick beskedet att han hade cancer var det ett
dddsbesked for mig. Det var en total chock.
Jag blev livradd och tdnkte att jag kommer
att fa &ka hem utan bebis. Neo kommer att
forlora sin lillebror. Allt snurrade.

Dar och da sprack bebisbubblan for Eme-
lie. Aven pappa Linus, som skyndade till
sjukhuset, var i chock.

- De tog var lilla bebis och skulle sticka
honom i foten och sticka honom i huvudet,
och han blev s6vd samma dag for att fa en
permanent CVK, en central venkateter, i hal-
sen. Det var total katastrof, jag kunde inte
ens sta pa benen, berittar Emelie.

Det var Nics mormor Britt-Inger, 61, som dr
underskoterska, som fick kliva in och vara
den starka.

- Jag var den som fick halla honom nér
han skulle stickas och sovas forsta dygnet.
Sedan gick jag ner i arbetstid och sov pa
sjukhuset alla nitter jag inte jobbade, berit-
tar Britt-Inger, som fatt ett speciellt band till
barnbarnet.

Behandlingen av AML &r kort och inten-
siv. Redan efter Nics forsta cytostatikabe-

handling fick han hog tumorfeber.

—Han svillde upp och sig inte ens ut som
mitt barn ldngre, de trodde inte han skulle
Klara sig, berittar Emelie med rinnande tarar.

Att vara ensam med Nic pa sjukhuset
gick inte, han kunde inte ens ldmnas ensam
nagon minut.

— Han kréktes och krdvde omvardnad hela
tiden, drog i slangar och sladdar och CVK,
hade hog feber och skrek av smérta. Jag har
varit vaken manga néitter och vaggat honom
till sémns ndr han har varit illamé&ende och
haft ont ...

Likarna upptickte att cancern hade spri-
dit sig till centrala nervsystemet och laget
var kritiskt.

- Vi forsokte ldsa pa for att forsoka forsta
vad vi skulle kimpa mot. For 40 ar sedan
overlevde ingen, i dag 6verlever 78 procent
med Nics diagnos. Men det kinns dnda inte
som bra odds nir man sitter med en bebis i
famnen, sdger Emelie.

Emelie tdnkte att om hon bara distan-
serade sig fran Nic si skulle det kanske bli
lattare att resa sig dagen efter ... om det inte
skulle gi bra.

- Jag var radd for att dlska honom f6r

Akut myeloisk leukemi

Leukemi &r en cancer-
sjukdom som uppstar i
benmargen. Den karak-
tériseras av okontrollerad
tillvéxt av omogna forsta-
dier till vita blodkroppar i
benmargen. Leukemicel-
lerna trdnger ut den fris-
ka blodbildningen och
tranger sig s& sméaning-
om &ven in i blodet och
ovriga organ i kroppen.
De tvé huvudtyperna av
leukemi &r akut lymfatisk
leukemi, ALL, och akut
myeloisk leukemi, AML.
Cirka 10 procent av leu-
kemifallen bestar av
AML. Behandlingen pé-
gar cirka ett &r och be-
star av cytostatika och
ibland &ven stamcells-
transplantation.

Kélla: Barncancerfonden
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Nar Nic blev sjuk

| somras kunde Nic och Emelie
antligen flytta hem fran sjukhu-
set. Ingen var gladare &n Neo
som hade ldngtat efter mamma
och lillebror.

mycket. For om han skulle d6é — hur gir man
vidare efter det?

Hon torkar en tar och pussar pa Nic som
har klittrat upp i hennes famn.

— Men si insag jag att om ndgot hinde
skulle jag Angra mig for resten av mitt liv
om jag inte dlskar honom allt jag bara kan,
varenda sekund jag far.

I ett halvar bodde Emelie, som ammade,
pa sjukhuset med Nic medan Linus holl still-
ningarna hemma med tredrige storebror Neo.

- I borjan forsokte vi bo alla tillsammans
pa sjukhuset, men Neo médde inte bra av
det. Vi bestdmde att det var bast att han och
Linus bodde hemma, sdger Emelie.

Det var tufft att bo isdr nir man behdver
varandra som mest.

- Jag kinde mig splittrad som mamma.
Jag bara férsvann en dag fran Neo. Aven
nir jag hade kommit hem i juni frigade
Neo hela tiden ”Ska du vara kvar eller ska
du sova pa sjukhuset?”. Det gjorde ont i
mammahjirtat.

Julen 2018 dr Emelies virsta minne. Den
fick firas pa sjukhuset med den nirmaste
familjen och Nic hade fatt flera infektioner.
- Han skrek av smérta trots morfinpum-
pen, det visade sig senare att morfinpum-
pen hade varit blockerad hela julafton.
Under minaderna som f6ljde drabbades
Nic av lunginflammation, blodférgiftning,
hjarninflammation och béltros.
- En period hade han en hel liter véitska
i buken och dven vitska i huvudet och bor-
jade skela svart. Vi fick ocksé linda benen
nattetid och ha dem i hoglége pa grund av
vétskan. Han kréktes hela tiden och drog ur
sonden, beréttar Britt-Inger.
Barncancerfonden har varit ett stort stdd
for familjen under sjukdomstiden, med allt
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Nar Nic blev sjuk

fran samtal och fordldramassage till fika-
kvéllar och pyssel. Storebror Neo har langtat
efter mdndagarna med sjukhusclownerna.

- Grejerna som Barncancerfonden gor
for familjerna pé sjukhuset gor att veckorna
inte bara flyter ihop till ett enda stort mor-
ker. Det har betytt supermycket och gett oss
nagot att se fram emot, siger Emelie.

Stodet fran familjen som kom med mat-
l1ador till sjukhuset varje dag, och grannar
som oombedda har skottat uppfarten hem-
ma vid huset, har varit ovirderligt.

Till varen borjade Nics viarden vinda och
l&ngsamt blev han ater den glada, pigga be-
bis de kiinde. I maj var han fardigbehandlad.

- Men vi hann bara med fyra dagar hem-
ma innan vi var tillbaka pa sjukhuset igen.
Nic bara kréktes och hade fatt blodforgift-
ning via sin CVK, berittar Emelie.

Forst i juni kunde Emelie och Nic antli-
gen flytta hem - och ingen var gladare 4n
storebror Neo som hade ldngtat efter mam-
ma och lillebror.

I dag dr Nics virden perfekta och Emelie
kan antligen njuta av mammaledigheten.
Nér man ser Nics framfart i hemmet &r det
svart att forsté att han nyss har varit sé sjuk.
P& nolltid lyckas han, trots en sdmnlds natt
med dubbelsidig 6roninflammation och bi-

8%

Tack vare framsteg inom forsk-
ningen &verlever i dag 78 pro-
cent av de barn som drabbas
av akut myeloisk leukemi.

haleinflammation, klittra upp pa soffbordet
dér han snabbt kraschar storebrors lego-
garagebygge. Neo protesterar hogljutt och
syskonbrak utbryter. Precis som det ska vara.

Oro for aterfall finns alltid dir. Aterfallsris-
ken &r lite storre for just barn som har haft
AML.

— Nér han blir forkyld, med feber och ont
i 6ronen, da vaknar oron, siger Emelie.

Det var just de symptomen som gjorde
att de akte in med Nic den dir onsdagen i
november fOrrfdrra aret.

- For tio 4r sedan hade Nic kanske inte
klarat det. Jag dr extremt tacksam for att
forskningen gar framat, siger Emelie. %
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Utblick Pengar till forskning

Barncancerfonden har sedan starten 1982 delat ut tre miljarder
kronor till forskningen om barncancer. I hostens stora utlysning
av medel far 76 forskningsprojekt dela pa éver 130 miljoner kronor.

Text: Sofia Strém Bernad, Charlotte Delaryd och Sara Nilsson

arncancerfonden ir den
enskilt storsta finansia-
ren av barncancerforsk-
ning i Sverige.

— I och med besluten
i hostutlysningen har vi
nu passerat tre miljarder
kronor i utdelade medel
till forskning. Det kan vi tacka alla vara
manga och engagerade givare for. Det &r
helt fantastiskt att s& manga ménniskor
har samlat in s mycket pengar for att
bekédmpa barncancer tillsammans med
oss. Tillsammans har folkrérelsen mot
barncancer bidragit till att barncancer

Vill forsta genetiska orsaker

har gatt fran dédsdom till bot f6r de fles-
ta, samtidigt som stodet till patienter och
deras anhoriga kraftigt har forbéttrats,
sdger Kerstin Sollerbrant, forskningschef
pa Barncancerfonden.

I den senaste stora utlysningen av
medel till forskningen gér Barncancer-
fonden en storsatsning pa kartldggning
av arvsmassa och delar ut ett av sina
storsta anslag hittills — 15 miljoner kro-
nor - till en studie om barncancer och
arftlighet.

Las mer om detta och andra projekt som
har tilldelats forskningsmedel hér intill.

Malet:

Barncancerfondens
olika utlysningar

Tre génger om aret
utlyser Barncancerfonden
medel till forskning. Ansékning-
arna beddms av Barncancer-
fondens forskningsnédmnder.
Hostutlysningen, som bade ger
anslag till forskningsprojekt
och finansiering av ST-tjénster,
ar den storsta. Anslag till
forskartjanster delas ut en
gang om aret.

Projektanslag inom
medicinsk teknik delas
ut en géng om éret.

Reseanslag, anslag for
symposium, forskarutbildnings-
kurser, metodikstudier, gastfore-

l&sare samt uppstartsbidrag
delas ut tre ganger om aret.

Barncancerfonden delar ut ett
av sina storsta anslag hittills
for att kartldgga medfédda
genetiska orsaker vid barn-
cancer. Det ska leda till batt-
re prevention och behandling
- och att liv kan rdddas. Redan om
tre &r ska nya rutiner vara inforda i
varden.

Projektet ska leda till att lakarna
far battre metoder for att diagnosti-
sera medfédda orsaker till barn-
cancer och kunna inféra mer pre-
cis diagnostik, screening, uppfolj-
ning och individanpassad behand-
ling. Det ska i sin tur leda till 6kad
Overlevnad, férre biverkningar och
sena komplikationer.

Projektet koordineras av Ann
Nordgren, professor och éverlaka-
re pa Karolinska universitetssjuk-
huset. | forskargruppen ingar flera
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av Sveriges framsta barncan-

3 cerforskare och barncancer-

-

lakare och projektet &r en del

av det nationella samarbetet

kring helgenomsekvensering
som pagar inom Genomic Medi-
cine Sweden (GMS) och Barntu-
morbanken.

- Genom att vi tillsammans be-
vakar féltet och utvecklar diagnos-
tiken kommer vi att fa fram ny kun-
skap som kan leda till att fler barn
Overlever tack vare att de kan fa
precis ratt behandling for sin can-
cer, sager Ann Nordgren.

Projekt: ”Inférande av nytt arbets-
satt for diagnostik, behandling
och uppféljning av Barncancer-
predisposition.”

Anslag: 15 miljoner kronor under
tre ar.

Forskaren Anna

Darabi vill forbattra
behandlingen av

den elakartade '||
hjarntuméren medul- .

loblastom. Hennes stra-
tegi bygger pé ett protein
som tumdrer anvander for
att undkomma kroppens
immunfdérsvar.
Medulloblastom &r den
vanligaste elakartade
hjarntumdren hos barn
och drabbar &rligen unge-
far 15-20 barn i Sverige.
Dagens behandling botar
Over hélften av patienter-
na men kan ge svéra bi-
verkningar som féljer bar-
nen resten av livet. Den
situationen vill forskaren
Anna Darabi vid Lunds

P

Ny behandling

universitet &ndra pé.
Nu ska hon under-
soka vilken roll det
specifika proteinet
spelar for sjukdomen.
- Vi hoppas att den
har kunskapen kan ligga
till grund for ny, tumaor-
specifik behandling av
medulloblastom med min-
dre biverkningar, séger
hon.

Projekt: "Kan blockering
av ’Don’t eat me’-signalen
CD24 anvandas som tera-
pi mot medulloblastom?”
Anslag: 1,7 miljoner
kronor under tre &r.



Kartlagger komplikationer

Framgéngsrik behand-
ling av akut lymfatisk
leukemi, ALL, har 6kat
dverlevnaden men
patienter i hogriskgrup-
pen drabbas ofta av svéra
biverkningar. Arja Harila-Saari
vid Uppsala universitet ska
kartlagga sena komplikationer
i en ny studie.

Cirka 90 procent av alla
barn med ALL botas men
den intensiva och ofta langa
cytostatikabehandlingen orsa-
kar ocksa biverkningar. Sarskilt
pafrestande &r behandlingen
for barn i hogriskgruppen.

For att fa en battre kunskap
erbjuds nu cirka 100 barn fran

il Sverige och Finland, och

4 &= | Som har fétt hogriskbe-
~"X} handling enligt det tidigare

}j protokollet, att delta i en

studie om biverkningar.

Malet med kartlaggningen
ar att kunna planera uppfolj-
ningar och behandling av
sena komplikationer. Okad
kunskap om biverkningar
mojliggdr ocksa forebyggan-
de insatser i hogriskbehand-
lingen.

Projekt: "Sena effekter efter
NOPHO-ALL2008 hogrisk
kemoterapi.”

Anslag; 2,8 miljoner kronor
under tva ér.

Battre stod till overlevare

Allt fler barn som drabbas
av neuroblastom éverle-
ver. Men behandlingen
leder i manga fall till
sena komplikationer. En
stor studie ska nu kartldgga
cancerdverlevarnas hélsa
och livssituation.
Medicinska framsteg har
inneburit att 80 procent av
barnen som drabbas av can-
cersjukdomen neuroblastom
numera 6verlever. De kom-
plikationer som kan uppsta
senare i livet beror till stor del
pa hur intensiv behandlingen
varit. Det visar en dversikts-
studie inom ALiCCs-projektet
dér sena komplikationer av
cancervard undersoks.

@

=)

Mer detaljerad kun-
skap om canceréver-
levarnas utmaningar
senare i livet &r viktigt

av flera skél.

- Vi far en battre grund
att férebygga en del hélso-
problem men ocksé stotta
Overlevarna béttre sé att de
kan uppné det de vill i livet,
séager Filippa Nyboe Norsker
fran Danish Cancer Society
Center.

Projekt: "Sena komplikatio-
ner hos nordiska langtids-
Overlevare efter neuroblas-
tom i barnaaren.”

Anslag: 2,3 miljoner kronor
under tre ar.

Grunden fér ny forskning

| ett nordiskt pilotprojekt
far nu barn som drab-

ocksa grunden for en experi-

Q mentell forskningsstudie.
bas av akut lymfatisk ol Barncancerfonden har

leukemi, ALL, behand- -
o

ling med ett nytt proto-

koll = och under 2020 an-
sluter fler europeiska lénder
till projektet ALLTogether som
forskaren och barnonkologen
Mats Heyman &r medicinskt
ansvarig for. Det innebér att
viktig forskning snart kan in-
ledas. 14 lander i Europa har
enats om ett gemensamt be-
handlingsprotokoll fér barn
med ALL. Férutom mer enhet-
lig behandling blir protokollet

under ménga bidragit med
finansiering for att bygga
upp en gemensam struktur
for att samla in patientdata,
registrera behandlingsresultat
och koordinera de kommande
kliniska prévningarna.

Projekt: "ALLTogether, euro-
peisk Kklinisk behandlingsstu-
die for akut lymfatisk leukemi
hos vuxna och barn.”
Anslag: 4 miljoner kronor
under ett ar,

Sparar cancerns akilleshal

David Gisselsson Nord
forsoker forsta varfor
tumorer kan byta skep-
nad och orsaka aterfall.
Han soker ledtrddarna

i arvsmassan dér kanske
ocksé cancerns svaga punk-
ter kan upptéckas.

Ungefér vart fjérde barn
med cancer drabbas av ater-
fall. Den nya tumdren svarar
samre pa behandling med
cytostatika och férekommer
ofta pa fler platser i kroppen.

- Vivill veta vilka mekanis-
mer pa molekylér och gene-
tisk niva som gor att vi far
samre svar pa cytostatikan,
sager dverlékaren och pato-

logen David Gisselsson

w () Nord.
| Han ska nu understka

tva former av barncan-

cer for att se hur tumér-
celler genomgar férandring
frdn sjukdomens start till
obotligt aterfall. Malet ar att
kunna anvénda svaga punk-
ter i utvecklingen av tumor-
cellerna for att ta fram nya
behandlingskoncept.

Projekt: "Identifiering av
evolutiondra mekanismer
bakom behandlingsresistens
och aterfall i barncancer.”
Anslag: 4,5 miljoner kronor
under tre ar.

Utvecklar battre behandling

Forskaren Helena Carén
studerar cancerstam-
celler for att forsta varfor
elakartade gliom &r s
svarbehandlade. Malet &r
att utveckla en béttre behand-
ling med férre biverkningar.

Ett stort problem med hjérn-
tumorer &r risken for aterfall
som ofta ar svara att bota.
Forskare tror att cancerstam-
celler, som tycks kunna sta
emot behandling, ligger bakom
aterfallstumorer.

For att hitta en mer effektiv
behandling férséker nu Helena
Carén vid Sahlgrenska Cancer
Center i Goteborg forsté can-
cerstamcellernas beteende
vid elakartade tumdrer i det

centrala nervsystemet

% som drabbar ett fatal

barn varje ar.

5 = Vi kan inte bota de
har barnen i dag sé ny

behandling behdvs verkligen,

séger Helena Carén.

”Vikan inte
bota de hir
barnenidag.”

Projekt: "Fokus pa can-
cerstamceller for att forsta
héggradiga gliom hos barn.”
Anslag: 1,5 miljoner kronor
under tre ar.

Forsoker stoppa protein

Proteinet MYC &r litet men
har stor formaga att byta
skepnad och bilda pro-
teinallianser som gynnar
cancerceller. Forskare
forsdker nu att hindra denna
skadliga process i kroppen.

- MYC &r ett cancerprotein
som vi behdver kunna stoppa
om vi ska bota de cancerfor-
mer som finns i dag, séger
Maria Sunnerhagen, profes-
sor vid Linkdpings universitet.

I normala celler fyller MYC-
proteinet en viktig funktion

A
o=

for balansen mellan cel-
% lernas tillvéxt och dod.
=4

Men i ménga aggressi-
va cancerformer finns
fér mycket av detta pro-
tein.
- Da rubbas balansen i
cellernas normala funktioner,
sager hon.

Projekt: "MYC-blockerande
lakemedel, nu &r vi ndra
malet.”

Anslag: 2,5 miljoner kronor
under tre &r.
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Pé sjukhuset passar det bra
att bjuda pa cupcakes. "Vissa
barn ligger isolerade och kan
inte l&mna sina rum. Det &r
roligare for dem att fa in en
hel cupcake &n en tartbit. De
kan ju inte komma ut och se
hur fin tértan &r”, séger Belén
Medina.
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Mitt engagemang Belén Medina

"Det ar roligt
att se barnen

Iysa upp”

Volontiren Belén Medina gor
succé med sina roliga cupcakes.
Hon brukar 6verraska barnen
pa barncanceravdelningen med
muffins i alla majliga former. Att
baka och bjuda har blivit ett sétt
att bearbeta sorgen efter systern
Natalia.

Text:
Foto:

Belén Medina &r som volontér regelbundet med
och arrangerar bruncher for drabbade barn och
familjer.

elén spritsar ut orangefiargad
smorkrdm s att muffinsarna ser
ut som rivar.
- Det var Natis favoritdjur,
siger hon och visar tatueringen
pd sin arm: en rddriv som tittar upp mot
himlen.

Belén dr engagerad som volontir i féren-
ingen Barncancerfonden Stockholm Got-
land. Vi traffas hemma i hennes ligenhet
i Stockholm, mitt i bakningen. Rivarna pa
brickan ska bli fika 4t barnen och persona-
len pé avdelning 12 pa Karolinska univer-
sitetssjukhuset. Dér har Belén tillbringat
mycket tid.

Hosten 2017 vardades hennes syster Nata-
lia dir. Hon behandlades for rhabdomyos-
arkom men blev inte béttre. De sista tva
manaderna tillbringade systrarna tillsam-
mans pa Lilla Erstagdrden dér Natalia gick
bort varen 2018, 14 4r gammal.

Belén beskriver hur hon gick in i ett totalt
morker av sorg och skuldkénslor.

- Jag kénde att jag hade misslyckats som
inte kunde ridda henne. Det spelade ingen
roll att alla sa att jag hade gjort allt jag kun-
de, sdger hon.

Ett halvér efter att Natalia gatt bort &kte
Belén tillbaka till avdelningen for forsta
gangen. Med sig hade hon en Silviakaka,
Natalias absoluta favoritfika.

- Sista tiden at hon tre till frukost, tre till
lunch och tre till middag. P4 avdelningen
kallade vi den Natalias tarta, berdttar Belén.

Hon tycker fortfarande att det dr svart att
komma tillbaka till barncanceravdelningen
och alla minnen. Samtidigt kdnns det bra
att gbra ndgot for ndgon annan.

- Det dr s roligt att se barnens ansikten
lysa upp. Det dr darfor jag gor det, &ven om
det dr jobbigt, sdger hon. *
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Ogonblicket Yoga of Hope

13.26

Det &r dag fylld av yogapass pa Fotografiska i Stock-
holm. Nybdrjare och erfarna entusiaster har samlats
for att delta i eventet Yoga of Hope.

Runt om i hela Sverige arrangerades denna helg
hundratals liknande yogaevent dér deltagaravgifterna
gick till barncancerforskning och stdd till drabbade
barn och deras familjer. Dessa event gav totalt
529 000 kronor till Barncancerfonden.

Yoga of Hope arrangeras &ven under 2020. P
Barncancerfondens webbplats kan du Idsa mer om
hur du deltar eller arrangerar ett event.

L&s mer pé: barncancerfonden.se/event

Foto: Jennifer Glans
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Sjukskoterskan

1.2020

Evelina Holstensson

|

Evelina Holstensson

Alder: 24 ar.

Bor: Goteborg.

Familj: Mamma Karina,
pappa Hans, systrarna
Josefine och Michaela,
svager Oscar samt sys-
konbarnen Herman och
Sigrid.

Gor: Sjukskoterska pa
Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus.
Diagnos: Osteosarkom.

Folj Evelina!

Foérsta veckan i
mars tar Evelina
Over Barncan-
cerfondens
Instagramkonto.
F&lj henne har:
instagram.com/
barncancerfonden

Evelina Holstensson dr sjukskoterska pa Drottning Silvias barnsjuk-
hus — platsen dir hon sjilv diagnosticerades och behandlades for

skelettcancer som barn.

—Jag vet hur mycket en bra sjukskdoterska kan betyda, siger hon.

Text:

&1ange hon kan minnas har Eveli-
na dromt om att bli sjukskoterska.
Nér hon sjilv diagnostiserades
med osteosarkom som elvaéring
blev drémmen bara starkare.

- Eftersom jag hade bestidmt att jag skulle
bli skoterska sa beddmde jag skéterskorna
och ténkte ”"sddan ska jag inte bli”, eller “sa
ska jag ocksé gora”. Jag fragade jattemycket
och sa att jag skulle bli deras kollega i fram-
tiden, sdger hon.

14 &r senare har den forutsigelsen be-
sannats. Nu tar hon hand om sjuka barn pa
samma sjukhus.

- Nér jag precis hade borjat pa det nya
jobbet triaffade jag en av mina gamla ldkare.
Det var surrealistiskt.

Emil Hedman Foto: Anna-Lena Lundgvist

Komplikationer efter Evelinas behandling
ledde till att hennes vinstra ben amputerades
ovanfor knét. I dag gr hon med protes och
haltar synbart. Barnen tittar men sé linge
ingen fragar s tar hon inte upp orsaken.

- De far girna friga men jag tar inte upp
min egen sjukdomstid i samtal med patien-
terna. Det dr de som &r patienter och jag vill
inte 14gga min historia pa dem.

Men hon tror att hennes egna erfarenhet-
er av att vara inlagd paverkar hur hon agerar
nu nér det &r hon som vardar sjuka barn.

- Jag tror att lilla elvadriga jag var en bra
beddmare av vardpersonalen och jag forso6-
ker leva upp till de 6nskemaAl jag hade da.
Att lyssna och vara inkdnnande &r viktigt,
sdger Evelina. sk



Forskning som utvecklar
produkter som l&ser pro-
blem av medicinsk karaktar
som &r relevant fér barn
med cancer. Till exempel
produkter for stralbehand-
ling, ortopediska implantat,
hjélpmedel for funktions-
hindrade, anpassning
av analysmetoder samt
férbrukningsartiklar.

Den hér typen av forsk-
ning syftar till att kartlagga
de psykiska och sociala
processer som uppstar
under behandlingen av
barncancer. Vérdforsk-
ningen omfattar ocksa
utveckling i omhéander-
tagandet av det cancer-
sjuka barnet och familjen,
samt dven rent tekniska
férbéttringar i omhénder-
tagandet av barn med
cancer pa sjukhuset.

Vad ar
egentligen
cancer?

Svar: Cancer kan bildas om
det uppstér nagot fel i ndgon
av kroppens celler. Vanligtvis
klarar cellen sjalv att reparera
skadan och om den inte gér
det utléses en mekanism som
gor att cellen sjalvdoér. Meni
en cancercell fungerar inte
denna mekanism, i stéllet fort-
sétter den sjukligt féréndrade
cellen att véxa och dela sig
ohdmmat. Efter en tid bildas en
liten klump av cancerceller
som kallas tumor.

Vilka
forsknings-
omraden

stodjer Barn-
cancerfonden?

Svar: Forskningen som Barncancer-
fonden stddjer kan delas in i fem

huvudomraden.

Fragor och svar Om barncancer

Forskning som sker i néra
anslutning till patienter
och varden pé en barnon-
kologisk avdelning. Syftet
ar att forbattra dagens be-
handlingsmetoder och pa
sikt ta fram nya mediciner
till cancersjuka barn.

Forskning som baserar
sig pé en noggrann re-
gistrering av alla insjuk-
nade barn, sjukdoms-
typer och prognos. Den
epidemiologiska forsk-
ningen &r grunden for

Forskning som undersdker
cancercellerna och deras bete-
ende och utvecklar méjligheten

till nya behandlingsmetoder.
Den syftar till att man med storre
sakerhet ska kunna ta reda pa
vilken typ av cancerceller ett
barn har, for att battre kunna
individualisera behandlingen
och ge en effektiv och
skonsam behandling.

att kunna utveckla den
kliniska forskningen och
dess vardprogram. Lika-
s& kan man genom epi-
demiologisk forskning
identifiera angelégna
forskningsomraden
inom séval klinisk forsk-
ning som biologisk
forskning (laboratorie-
forskning).

Vilka problem kan man f

som vuxen av att ha drabbats
av cancer i barndomen?

Svar: Sju av tio personer som
dverlever barncancer drabbas
av sena komplikationer. Det &r
ett samlingsnamn for alla for-
mer av bestdende problem eller
komplikationer som kommer
som en foljd av behandling eller

0%

drabbas av sena komplikationer efter barncancer

av sjukdomen i sig. Sena kom-
plikationer kan uppsté inom

en rad olika omrédden och inne-
béara mer eller mindre allvarlig
paverkan pa halsa och livs-
kvalitet, exempelvis hormonella
problem, kognitiva svérigheter,
infertilitet, sekundér cancer,
hjart-kérlsjukdom och lung-
problem.

Var i Sverige behandlas can-
cerdrabbade barn och unga?

Svar: Det finns sex barnonko-
logiska centrum i Sverige. De
ligger i Umed, Uppsala, Stock-
holm, Linkdping, Géteborg och
Lund. Dér gors ofta den stdrsta
delen av utredningen foér att
stélla diagnos och ta fram en
behandlingsplan.

Vad skiljer barncancer frén
cancer som drabbar vuxna?

Svar: Barns och vuxnas can-
cersjukdomar skiljer sig &t.
Vuxencancer hanger ofta ihnop
med livsstil och alder. Det
stdmmer inte for barncancer
och ofta kan inte forskarna
forklara vad som utléser en
cancersjukdom hos barn.
Behandlingen skiljer sig ocksa
at. Barnen &r ofta friska i krop-
pen for évrigt men befinner sig
samtidigt i stark tillvéxt.

Det innebar att andra saker
maste tas hansyn till vid be-
handling. Gemensamt fér alla
barncancersjukdomar &r att
man i dag inte har kunnat hitta
nagon yttre faktor som &r av
stor betydelse for utvecklingen
av sjukdomen.
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Landet runt Aktiviteter for drabbade

Barncancerfondens regionala féreningar
engagerar sig for cancerdrabbade barn

och familjer pA manga olika sétt. Har dr ett
axplock av de aktiviteter som foreningarna
arrangerar runt om i landet.

/Brunch
/Att sOrja ett barnbarn

/Baddag

/Familj och sorg

/Vinterkul K@J

/Spa for foraldrar

/Familjehel
! 9 /Att sorja ett barnbarn

/Besok pa leklandet /Hockey °
med AIK

/Besok pé upplevelsecenter /Matkvall /Skansen-akvariet

/Brunch

/Mammatréft JEGraldratraft /Temadag: Hur far man

livet att fungera?

/Cykla Halvvéttern /Foréldratraff /Spadag

/Biobesdk :, /Ungdomsmiddag

/Mammahelg ’»Q‘
/Pizza och plask

/Sorgekurs /Mat och mys pa sjukhuset

/Bowling och tacobuffe /Hockey

L /Mellopremiér
/Trivselkvall pa izl 22 /Skiddag P

/Foréldrakvall

B t
arncancercentrum med middag /Bowling och middag

/Familjedag
@ Gl e /Myskvall pa lekterapin
/Besok pé korvfabriken
/Besok pa djurparken

/Padeldag Las vidare
/Pizzakvall P& barncancerfonden.se/
lokala-foreningar hittar du
/Hockey med Malmd Redhawks /Pappahelg de lokala féreningarnas

Landet runt

aktuella kalendarier.
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Sa har arbetar
Barncancerfonden

Barncancerfonden arbetar for att alla barn som
drabbas av cancer ska Overleva, att drabbade barn
och familjer far den vard och det stdd de behover
och att medvetenheten och kunskapen kring
barncancer hdjs. S& hir gar det till i praktiken.

Insamlade
medel genom event,
testamenten samt enskilda

gavor fran privatpersoner och
féretag ar avgdrande for att
uppna visionen om att utrota
barncancer. Under 2019 sam-
lade Barncancerfonden in 459
miljoner kronor.

Forskare
ansoker om bidrag i
olika utlysningar. De kan
ocksé soka forskartjanster eller
bidrag som stéarker svensk vard
och forskning.

Insamlade
medel férdelas mellan
Barncancerfondens

andamal. Under 2019 gick 395
miljoner kronor till Zandamalen
varav 302 miljoner till forskning
och utbildning och resterande
till rdd och stéd samt information.

Barncancerfondens fem

forskningsndmnder gér
noggrant igenom ansdkningar
och tar stallning till vad som ska
beviljas och till vilkken summa.

De
medel som gér till r&d
och stdd férdelas mellan
projekt och insatser som hjal-
per drabbade under och efter
behandling.

Barncancer-
fonden informerar om
sjukdomen och arbetar

med opinionsbildning kring
viktiga barncancerfrégor.

Det langsiktiga
mélet med Barncancer-
fondens arbete &r att

alla de barn som drabbas av
cancer ska Overleva. Drabbade
ska ha tillgéng till rdd och stod.
Information &r ett ovérderligt
verktyg for att hdja medveten-
heten och kunskapen kring
barncancer.

Det har ar Barncancerfonden

S& manga miljoner av Barncancerfondens insamlade
medel gick under 2019 till forskning och utbildning.

Sa kan du bidra

D4 bidrar du med en valfri
summa varje manad. En prenu-
meration pa Barn&Cancer ingar
om du vill.

Testamentera till Barncancer-
fonden. Aven en procent av
det du lamnar efter dig gér stor
nytta.

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

| Barncancerfondens pre-
sentshop kan du képa gévor
dér 6verskottet fran forsalj-
ningen gar till forskningen om
barncancer.

Sétt in ett valfritt belopp pa
Plusgiro 90 20 90-0 eller
Bankgiro 902-0900. Swisha
valfritt belopp till 90 20 900.
Du kan d@ven ge en hogtids-
eller minnesgava.

Pa barncancerfonden.se kan
du starta en egen insamling fér
en héndelse eller en person.
Du kan ocksa enkelt bidra till
andras insamlingar.

Ar ditt féretag intresserat

av ett samarbete eller av att
godra ndgon egen aktivitet till
férmaén for Barncancerfonden?
Kontakta Barncancerfonden pa
08-584 209 00.

Stod for drabbade

Maxa livet r programmet for
dig som haft cancer som barn
och nu ar vuxen. Syftet med
programmet &r att 6ka med-
lemmarnas férmaga att se och
utnyttja sin fulla potential. Las
mer:

Det finns sex regionala for-
eningar med var sin styrelse,
egen ekonomi och eget 90-
konto. Som medlem kan du
delta i aktiviteter dér du traffar
andra barncancerdrabbade,
eller arbeta med att stdtta famil-
jer med cancersjuka barn.

Lar dig mer och mét andra i
samma situation p& Agrenskas
familjeveckor, &k pé ndgon av
féreningarnas aktiviteter eller
koppla av vid havet pa Almers
hus, Barncancerfondens hus
for rekreation, belaget i Var-
berg. Pa barncancerfonden.se
hittar du mer information och
anmaélningsformulér.

P& barncancerfonden.se/
for-drabbade kan du l&sa mer
om barncancersjukdomar,
praktiska radd om till exempel
férsékringar och skola, tankar
om sorg och om hur livet for-
andras nér ett barn far cancer.

P& barncancerfonden.se/
informationsmaterial-och-bock-
er hittar du gratis informa-
tionsmaterial och bdcker for
bade vuxna och barn pa temat
barncancer.
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"Nu tar

jag inga
mediciner’

Smink, fina klider och TikTok #r nagra av Corneliasintressefsien
hon vill spela amerikansk fotboll ocksa, som sin stof
— Jag kan tackla ner honom, siger hon.

Ber&dttat fo6r: Emil Hedman Foto: Magnus Glans

”Forsta stralningen var l4skig. Det luktade
konstigt och jag trodde att det skulle kén-
nas. Men det gjorde det inte.

Naér jag bodde pa sjukhuset och fick cy-
tostatika spydde jag jattemycket. Det kanske
inte dr sa trevligt att berdtta men s var det.
Men jag fick medicin for att jag inte skulle
ma illa. D4 kunde jag spela dataspelen Mi-
necraft och Roblox. Jag dromde om att fa en
hundvalp och dé fick vi Texas. Jag fick triffa
honom innan jag skulle pa behandling.

Jag dr i skolan ibland. Jag dr bast i klassen
pé engelska. P rasten brukar jag vara med

4

min vin Smilla. Det drsvart att vélja kléder

nér jag ska till skolan eftersom jag vill vara
fin. Jag far ha smink i skolan eftersom

jag inte har nagot har. Hemma har jag ett
sminkbord.

Ibland gor jag roliga sminkningar och
lagger upp pa TikTok. Jag har 1 321 foljare.

Jag gillar att méla soluppgangar och
solnedgangar.

Nu tar jag inga mediciner. Jag trodde
nyss att jag hade en ny tumor men sé var
det inte. Vi var inne pa rontgen och doktorn
sa att det sag bra ut. Det kédndes bra.” &

Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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

Familj: Mamma Cina,
Pappa Jimmy, store-
bréderna Albin och
Linus, blandras-
hundarna Teddy och
Texas.

Tycker om: Smink,
klader, TikTok och
kompisen Smilla.
Diagnos: Ewings
sarkom bakom biha-
lan, hésten 2018. Har
genomgatt stralning,
cytostatikabehand-
ling och operation.




