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Under idrotten fick 16-4riga

Irma pldtsligt ont i knat. Det visade

sig att hon fatt osteosarkom, cancer

i skelettet. | stéllet for ett sommarlov pa
héstryggen blev det operation och fort-
satt cytostatikabehandling.
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Alla far inte en
forsta skoldag

ommer ni ihdg den déar
forsta dagen i skolan,
den dar dagen d& man
blev etta-gluttare?
Jag minns den sé tydligt. Den
skréckblandade fortjusningen
nar jag gick till skolan, upprymd
och samtidigt jéttenervos.
Iklédd den vita kldnningen med
blé rander, knéstrumpor pa tre-
kvart, réda sandaler och en réd
rosett i haret. Och, sé klart, den
roda skolvéskan dver axeln. Jag
kande mig bade stor och samti-
digt liten nar jag s&g de stora
barnen pa hogstadiet.

Varje dag drabbas ett barn i
Sverige av cancer. En del av de
barnen far inte uppleva den dér
forsta skoldagen tillsammans
med sina blivande klasskam-
rater. Fér ménga kommer det
en ny mojlighet, en ny forsta
skoldag en annan dag. Men,
fortfarande &r barncancer den
vanligaste dddsorsaken hos
barn mellan 1 och 14 &r och var-
je &r &r det ett antal barn, och
deras foraldrar, som aldrig far
uppleva den forsta skoldagen.

I det hdr numret av Barn&Can-
cer sé har vi satt fokus pa
skolan. Vi tréffar Walter och
Irma som bada genomgér en
cancerbehandling samtidigt
som de gér i skolan s& mycket
de orkar. P4 barncancerfon-
den.se/reportage hittar du fler
reportage med barn, ungdomar
och familjer som delar med sig
av sina erfarenheter.

.

Ylva Andersson,
ansvarig utgivare
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Walter och Annica
Walter har dgoncancer
och konsultsjukskdterskan
Annica hjélper familjen.

”Det ar ett livskall”
Forskaren Angelica Loskog

ska bota cancer genom
immunterapi.

Studie: Far samre betyg
Barn som behandlats for
hjarntumar far sémre betyg i
praktiska och estetiska &mnen.

Irma och framtiden
Irma behandlas fér tumér
i kndleden. Nu langtar hon
efter att bérja gymnasiet.

32

”Kommer aldrig sluta”

Miranda, 18, och Isabella, 22,

ar engagerade som volontarer
i Barncancerfonden Sddra.

Mamma mot alla odds
Efter sin barncancer fick Malin
veta att hon kanske inte skulle
kunna fa barn. Sa blev det inte.

39

Om Barncancerfonden
S& arbetar Barncancerfonden
- och sa kan du bidra till
kampen mot barncancer.
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”Keyyo” Petrushina ledde Barncancer-

galan forsta géngen fick svenska folket

pa riktigt upp 6gonen for henne. S / "

har hon varit engagerad mot barncancer “

sedan den dagen hori blev Barnsupporter
I

N&r komikern och programledaren Kristina /

pa tunnelbanarﬂ

av cancetr.
uppfattning
~ varatt det bara var
aldre personer

som drabbades.”

Kristina ”Keyyo”
Petrushina

Alder: 23 4r.
Gor: Rysk-svensk

komiker och
programledare.
Aktuell: Har precis
sléappt boken ”Mitt
livs buffé” dar hon
delar med sig av
sina favoritrecept.

®

Las vidare

Du hittar hela
intervjun med Keyyo pa
barncancerfonden.se

Foto: Josefine Stenersen/DN/TT
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Reportage Walter och Annica
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Walter ar atta ar och gillar katter,
godis och vinner. Han har drabbats
av aterfall i 6goncancer och konsult-
sjukskoterskan Annica Filander
hjilper familjen.

Nu ar hon pa besok i klass 1C
for att berdtta om guldmedicin,
cancerceller och blodkroppar.

Text: Anders Dahlbom
Foto: Magnus Glans
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Walter tar frokens plats i klassrummet
nar konsultsjukskoterskan Annica
Filander berattar for klassen om
cancer. Efterdt visar Walter upp
slangen som sitter i dosan pé brostet
for kamraterna.

& klassrummets vita tavla
inne hos 1C p4 Hégerstens-
hamnens skola strax séder
om Stockholm sitter olika
fargglada plastfigurer fast
med magneter. Dir sitter
roda blodkroppar och lila-
fargade elaka cancerceller,
en droppstéllning och en medicin som ar
guldféargad.

Framfor tavlan star konsultsjukskoter-
skan Annica Filander.

- Det finns olika sétt att f& bort de hir
dummingarna, sdger Annica och pekar pa
de lila figurerna som ser sura ut.

- Ar det ndgon som vet? sdger hon och
tittar pé eleverna.

Walter, en kavat kille som sitter uppflu-
gen i lararens stol vid katedern, rdcker upp
handen.

- Jag vet. Med ett dropp! sdger han.
Walter drar upp tréjan for att visa sina
klasskamrater slangen som for tillf4llet sit-
ter i venporten. Han kallar den for "dosan".

- Det dr i slangen som Walter far den
hir medicinen, sdger Annica och pekar pa
tavlans guldmedicin.

- Nér jag traffade dig for nagra dagar se-
dan var du pa sjukhuset. Och den hér starka
guldmedicinen gor ju si att dummingarna
forsvinner, sdger hon och pekar igen pa
tavlans lila elakingar.

Annica Filander ir pa besok hos klass
1C for att prata om cancersjukdomen som
finns i Walters 6gon. Hon beréttar om stral-
ning, starka mediciner och operationer och
hela tiden lyssnar klassen uppmaérksamt.

Reportage Walter och Annica

"Jag gillar att lara kiinna
mina familjer. En del
behover inte s mycket
stod medan andra
behoOver massa. Jag
trivs med att kunna sta
for trygghet i en kris.”

Annica Filander ar
konsultsjukskoterska
pé Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Solna.

Detta ar konsult-
sjukskoterskor

P& Sveriges sex barn-
onkologiska centrum
finns konsultsjukskoter-
skor som Barncancer-
fonden finansierar. De-
ras framsta uppgift ar att
vara ett stdd for familjen.
Konsultsjukskdterskorna
har tillsammans med |&-
kare tagit fram nationella
rekommendationer fér
socialt liv under cancer-
behandling. De handlar
framfor allt om vikten av
att behalla narvaron i
skola och férskola under
en cancerbehandling.

Itio &r har Annica arbetat som konsult-
sjukskoterska inom barncancervard pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna. Hon
beskriver sitt jobb som att vara en alltiallo:
En sjukskoterska i teamet som finns till
for drabbade barn och deras familjer. Men
ocksa lite av en kurator, psykolog och peda-
gog. Som nér hon ir ute och informerar i en
klass som Walters.

- Jag gillar att jobbet &r sé varierat. Och
jag gillar att ldra kinna mina familjer. En
del behover inte s mycket stod medan
andra behover massa. For ngra blir man en
i mingden, for andra blir man allt. Jag trivs
med att kunna sté for trygghet i en Kkris,
sdger Annica.

Under skolterminerna ir det inte ofta hon
hittas vid skrivbordet pa sjukhuset. D4 ar
hon antingen ute i skolklasser eller pratar
med familjer som dr inne fér behandling.

- En kollega uttryckte det som att jobbet
ar att mingla runt. Jag kollar av vilka som
ligger inne, jag gdr nadgra vindor och stdter
kanske vid kaffemaskinen pa en forild-
er som behover prata. Jag vet aldrig hur
arbetsdagen kommer bli. Just variationen
ar nog anledningen till att vi sillan byter
jobb. Vi konsultsjukskodterskor runtom i
landet har ocksa ett vildigt bra samarbete.
Vi triffas regelbundet flera gdnger om aret
och om jag st6ter p& ndgot problem eller har
en fraga far jag oftast mejlsvar inom nagon
timme, sdger Annica.

Walters mamma Christin och pappa Billy
kommer inte riktigt ihdg nir de férsta
gangen triffade Annica. Kanske redan nér
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Walter Rappe White

Rider: 8 &r.
Bor: Hagersten.

Familj: Mamma Christin, pappa
Billy, lillasyster Mimmi, 3 &r.
Gillar: Katter, godis och vanner.
Diagnos: Retinoblastom.
Behandling: Systemisk cyto-
statika, stralning, intraarteriell
cytostatika, lokala behandlingar
i 6gat; laser, frysterapi och
cytostatika.

"Walter &r inte blyg, han har
humor”, séger pappa Billy
om sonen.

barn&cancer 3.2020 9



Reportage Walter och Annica
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Retinoblastom

Retinoblastom &r en
tumdrsjukdom i 6gats
nathinna som drabbar
sma barn, i regel fore

tvéa ars alder. Sjukdomen
ar mycket séllsynt och

i Sverige insjuknar i
genomsnitt sex—sju barn
per ar. De flesta barn som
drabbas far endast en
tumor i ett 6ga, unilateralt
retinoblastom, medan

en tredjedel far tumorer

i bdda 6gonen, bilateralt
retinoblastom. Samtliga
dubbelsidiga tumorer ar
arftliga jamfort med 10-15
procent av de enkelsidi-
ga. Det &r vanligare att
barnet blir den forsta
individen i slékten som
drabbas av é&rftlig retino-
blastom &n att det dver-
fors frén en slékting.

10 barn&cancer 3.2020
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Walter var ett halvar och fick sin diagnos
retinoblastom, men d4 var de inte redo.

- Ibodrjan levde vi i ndgon sorts fornekel-
se. Vi tittade pa& andra familjer med cancer-
sjuka barn och tdnkte "Gud, vad de har de
jobbigt”. Helt kndppa tankar, sdger Christin.

Att ndgot var fel med Walters 6gon upptéck-
tes pa en rutinkontroll nir han var ett halvar.

Strax darefter fick Christin och Billy
beskedet att deras son har den arftliga vari-
anten av retinoblastom i bada 6gonen.

- DA borjade i princip en ny bana i vara liv,
séger Christin.

Under ett och ett halvt &r fick Walter bade
cytostatikabehandling och strilning men man
fick inte bukt med tumdrerna. Strax innan
han fyllde tv4 ar fick han ta bort hoger 6ga.

- Det var da hans bra synoga sa da trodde
vi att han skulle bli nistan blind. Men da var
det som att hans vénstra 6ga tog tag i saken
och blev bittre. Efter en vecka sprang han
runt ndstan som vanligt, sdger Billy.

Efter operationen var det i princip ganska
lugnt. Walter gick pa rutinkontroller men
behdvde inget mer. Fram till for ett &r sedan.
Den senaste tiden har Walter varannan
vecka sovts ner pé S:t Eriks 6gonsjukhus och
genomgatt olika typer av behandlingar.

- Det ir otroligt ovanligt att sjukdomen

Strax innan Walter fyllde tva &r fick han ta bort hoger 6ga. Han har sagt att han skulle vilja
ha tillbaka sitt dga och ibland s&ger han att han skulle vilia kunna se lite béattre.

kommer tillbaka efter fem &r. Behandlingen
han far nu ar i princip férsoksverksamhet,
siger Christin.

Walter sjilv tar situationen forhallandevis
bra.

- Oftast tar han det hela med humor. Han
har sagt att han skulle vilja ha tillbaka sitt
0ga och ibland séger han att han skulle vilja
kunna se lite battre. Han dr inte blyg och har
humor, sdger Billy.

Nér sjukdomen kom tillbaka och familjen
ater fick ta sig till sjukhuset fér behandling-
ar fanns Annica dir i korridorerna. Hon kom
in till Walters rum, l1dmnade sitt visitkort
och sa att hon kunde komma till klassen och
informera. Christin kommer ihg att Annica
hade civila klader, till skillnad fran all annan
personal pa barnonkologen. Och att hon
hade snygga traskor pa sig.

- Jag vet inte varfor jag tinker pé traskor-
na, men hon var lite piffig. Hon represen-
terade nigot annat dn sjukhus. Jag tinkte
“just det ja, det finns en vérld utanfor
avdelningen”. Det var da s& mycket med For-
sdkringskassan, jag ville bara krikas pa allt.
Annica sa att hon kunde boka en tid med
Walters larare vilket var jatteskont. Vi skulle
inte palla typen av fragor som kommer fran
eleverna, som att “min mus hade tumérer
och dog”. Jag skulle bli helt tokig. "JAmfor



"Annica fangade
upp mig nar jag
stod och grat pa
avdelningen. Hon
har 6gonen pa 0ss
och ser till att hela
familjen fungerar.”
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Reportage Walter och Annica
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Walter hemma i Hagersten med familjen: pappa Billy, mamma Christin och lillasyster Mimmi.

inte mitt barn med en jikla mus!”. Anni-
ca blir som en liten skold runt oss, sdger
Christin.

Hon sédger ocksé att Annica fyllde en
véldigt viktig roll f6r familjen nér de fick ett
felaktigt besked om sjukdomen.

- Da fangade hon upp mig nér jag stod
och grit pa avdelningen. Hon har 6gonen pa
oss och ser till att hela familjen fungerar.

For Walters fordldrar var det viktigt att f&
Annicas hjilp sa att Walter sjilv inte skulle
behdova ta fragor fran klassen om utseende
och att tappa haret. Under en period fick
Walter en hog dos av kortison. Han gick
snabbt upp tio kilo och sig inte ldngre ut
som sig sjilv. Walter gick frdn en smal kille
med langt har till en knubbig kille utan hir.

- D& vet vi att han fick ménga fragor. Runt
jul slutade han i I6parklubben. Det blev for
jobbigt med all uppmérksamhet men ocksa
for att han inte orkade springa. Det var en
riktigt miserabel tid. Det har det i och for sig
varit i ett ar nu, sager Billy.

Annica har genom &ren informerat bade
grannar och idrottslag som har paverkats
av att ett barn i omgivningen far en cancer-
diagnos. Vanligast dr 4nda besok i skolklas-
ser. P4 hogstadiet ir det ofta att eleverna
sitter tysta och inte stéller fragor.

12 barn&cancer 3.2020

— Nér man dr dldre blir det mer hansyn till
den som ér sjuk. I en lagstadieklass far jag
ofta roliga och raka fradgor. De smé barnen
ar intresserade av allt, av blodkroppar,
kroppen och cancer. De har s& manga funde-
ringar. ”Kan man d6?” dr en vanlig fraga och
den tycker jag dr bra. For far man inte hjilp
kan man faktiskt det. Samtidigt s& dverle-
ver ndstan alla barn i dag, det ar viktigt att
formedla. Jag kan inte lova att just deras
klasskompis blir frisk men jag forsoker alltid
férmedla hopp, sdger Annica.

Besoket hos Kklass 1C borjar gd mot sitt slut.
Annica stir framfor klassen med Walter vid
sin sida.

- Ska du ga hem nu? fragar hon Walter.

Han funderar en stund innan han tyst
sager:

- Jag ska visa den igen om man inte sag
den forut.

Sedan gir attadringen runt bland bén-
karna med uppdragen tréja och visar upp
slangen som sitter i "dosan".

- Vad ar det dér, ovanfér? undrar en tjej i
klassen nyfiket och pekar pa ett plaster pa
Walters brost.

- Det dr nalen! sdger Walter innan han fort-
sdtter sin vandring runt i klassrummet. *

85%

For 40 &r sedan Overlevde
endast hélften av de barn som
fick en cancerdiagnos. Tack
vare framgangsrik forskning
har andelen barn som i dag
overlever Okat till cirka 85
procent i genomsnitt, sett till
femarsoverlevnad. Overlev-
nadsgraden varierar dock
mycket beroende pé cancer-
typ. Men att vara férdigbehand-
lad &r inte samma sak som att
vara frisk. Sju av tio barn som
Overlever cancer drabbas av
sena komplikationer till f8ljd av
sjukdomen och behandlingen.




Elliot Ragnarsson

81900

december forra dret beréttade Elliot Sa ménga kronor har Elliots insamling "Alskade
Ragnarssons fordldrar att hans tre- . e s s e . 9
riga lillebror Collin hade drabbats lillebror!” dragit in. ﬂan startad.e sin insamling pa
av den ovanliga cancern pleruopul- Facebook efter att lillebror Collin fick en
monellt blastom. :
- Det kéndes valdigt sorgligt och jag cancerdlagnos.
sprang upp pa mitt rum och grit i kud- Text: Foto:

den, siger Elliot.

Han beréttar att det virsta med att ha
en lillebror som r sjuk dr att inte veta
hur det ska bli i framtiden.

- Man vet inte om man
kommer kunna hitta pa
nagot senare tillsammans.

Jag dr ocksa radd for att
han inte kommer att klara
det, sdger han.

Elliot som é&r 13 ar
bestdmde sig for att starta
en insamling pa& Facebook till
forman for Barncancerfonden.
Han dépte insamlingen till "Alska-
de lillebror!” och satte malet att samla
in 2000 kronor.

- Jag ville samla in pengar for jag
tdnkte att om det finns nagot jag kan
gora for att hjdlpa till och utrota cancer
sa vill jag gora det. Jag hoppas att ingen
nagonsin ska behéva g& genom det vi
gar igenom. Jag tdnkte att 2000 kronor
var jattemycket. Men redan forsta dagen
hade vi fatt in 6ver 10 000 kronor, sdger
han.

I dag dr insamlingen “Alskade lille-
bror!” uppe i drygt 80 000 kronor. Over
500 personer har skdnkt pengar.

- Det 4r s mycKket pengar. Det har
varit en del sldktingar och vinner som
har skénkt pengar men ocksd manga
andra vi inte kinner, sdger Elliot.

Till dem som skinkt pengar vill Elliot
bara hélsa en sak:

- Ett otroligt stort tack till er allihop!

Elliot Ragnarsson
startade sin insamling
nar hans lillebror Collin

diagnostiserades

med cancer.

barn&cancer 3.2020 13



Aktuellt i korthet

Rattshjalp till drabbade familjer

Manga foréldrar till barn som drabbats av barncancer vittnar om svérigheter med att
fa ratt stod och hjélp av Forakringskassan eller av sitt forsakringsbolag. Att anséka
om sjukskrivning, fa ratt stodinsatser eller att f& ersattning och hjélp av forsakrings-
bolag kan vara svart och tidsddande for alla, men for en familj som &r i kris pé grund
av ett sjukt barn &r det en process som ibland kan ta enorma méngder energi och
vara svér att klara av rent praktiskt.

Darfor startar Barncancerfonden nu rattshjalp till drabbade familjer och vuxna som
gatt igenom en barncancerbehandling. Réttshjélpen bestar dels av grundlaggande
och végledande information, dels av juridisk raddgivning. Réttshjalpen kan ocksé er-
bjuda ekonomiskt stdd till ett begransat antal familjer eller barncancerdverlevare for
att med hjélp av jurister kunna driva sitt drende till domstol.

Las mer har:
barncancerfonden.se/
rattshjalpen

000000c¢

kronor

Forra dret drabbades fyradriga
Melina av leukemi, och hon
startade en behandling som
fortfarande pagér. | november
2019 startade hennes foraldrar
insamlingen ”"Melina - Alska li-
vet”, som pa kort tid fick myck-
et uppmarksamhet, bland an-
nat via Melinas mammas
instagramkonto. Nu har de
samlat in 6ver tva miljoner kro-
nor till Barncancerfondens vik-
tiga arbete for att utrota barn-
cancer.

Podden finns pa:
barncancerfonden.se/loka-
la-foreningar/mellansverige

Podd om

Foto: Shutterstock

barncancer procent av foraldrar till barn
med cancer upplever att kon-
Starta en egen Barncancerfonden takterna med Férsakringskas-

insamling

Visste du att vem som helst
kan starta en egen insamling
for att bidra till forskningen om
barncancer? Du gér bara in pé
barncancerfonden.se och
klickar pa "Jag vill bidra”.

14 barn&cancer 3.2020

Mellansverige har startat en
egen podd om barncancer.

| podden intervjuas foren-
ingens engagerade medlem-
mar, drabbade familjer och
Barncancerfondens viktiga
stédfunktioner som till ex-
empel syskonstodjare.

san inte har varit tillfredstallan-
de, visar Barncancerfondens
stora Foraldrarundersokning.
Enkaten, som undersdkte be-
hovet av stéd vid barncancer,
genomfoérdes under varen och
besvarades av éver 1 200
vardnadshavare.



Viktig gen hittad

Forskare vid Lunds universitet har
identifierat en gen som visat sig vara en
viktig nyckel till orsaken bakom akut
myeloisk leukemi, AML, en aggressiv
form av leukemi som drabbar barn. Ge-
nen styr de s& kallade stamcellerna déar
leukemin uppstér. Den bidrar till att de

Tidigare har den allménna uppfatt-
ningen varit att barncancer inte &r

arftlig, men i takt med att det har blivit
lattare att undersdka en patients hela

DNA med hjélp av sekvensering s
har bilden férandrats. Forskaren
Emma Haapaniemi och hennes team

fokuserar pd sambandet mellan gene-
tiska immunbristsjukdomar, blodsjuk-
domar och barncancer. De anvander

CRISPR-Cas9, en metod for att redi-

kan &verleva och féroka sig och darige-
nom sprida leukemin i kroppen.

N&sta steg &r att ta fram en metod for
att kunna stdnga av genen, vilket kan

bidra till ett nytt och mer effektivt satt att

behandla AML.

gera och andra i arvsmassa. Med
hjélp av en specialdesignad molekyl
som bestar av en specifik DNA-sek-
vens, CRISPR, och ett enzym med
férmégan att bryta sénder arvsmas-
san, Cas 9, gér det att "klippa” ut spe-
cifika delar ur en gen for att till exem-
pel ta bort en skadlig mutation. Sedan
kan cellen reparera sig sjalv, antingen
pa egen hand eller genom att man till-
for en korrekt DNA-sekvens till cellen.

procent av alla barn som har
haft hjarntumaor drabbas av
hjérntrétthet, visar en ny studie
vid Skanes universitetssjuk-
hus. For barn som behandlats
for leukemi ar siffran 30 pro-
cent. Hjarntrotthet ar en sen
komplikation som har stor pa-
verkan pa barnets vardag, med
symptom som trétthet, stora
behov av aterhdmtning, ljud-
och ljuskénslighet och svarig-
heter med koncentration och
inlarning.

Yoga mera

Barncancerfonden arrangerar
varje &r Yoga of Hope, dar vem
som helst kan antingen arrang-
era eller delta i en Yoga-klass
dar intékterna gar oavkortat till
Barncancerfondens viktiga ar-
bete for att utrota barncancer.
| &r far alla som anméler sig till
en klass dessutom fri tillgang
till féretaget Yogobes stora ut-
bud av videor, program och
playlists under 30 dagar.

Yoga of Hope arrange-
ras 13-15 september,
mer info finns pa:
barncancerfonden.se/
event/yoga-of-hope

barn&cancer 3.2020 15
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Angelica Loskog

Detta &r Car-T-
cellbehandling

Immunterapi kan i dag
anvandas for en liten
grupp barn med svérbe-
handlad akut B-cellsleuke-
mi. Teoretiskt kan terapin
&ven anvandas vid lymfom
men inget ldkemedel finns
annu godkant for barn.

| Car-T-cellsbehandling-
en anvénds patientens
egna T-celler. De genfor-
andras pa ett labb for att
kunna uttrycka receptorn
Car (Chimeric Antigen Re-
ceptor) som binder till mo-
lekylen CD19 pé tumorens
yta. De modifierade celler-
na ges som en injektion till
patienten och cirkulerar
sedan i kroppen for att
leta upp tumorceller.

Behandlingen har ofta
bra effekt men kan ge
kraftiga biverkningar nar
immunfdrsvaret dverakti-
veras. Det innebér att pa-
tienterna kan behdva sjuk-
husvistelse for symptomen
och dven intensivvard un-
der en period. Forskning
pagar aven for att utveckla
Car-T-celler mot andra
cancertyper.
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re firgglada bilder pa Car-T-celler lyser
upp en kal vit vigg i Angelica Loskogs
forskarrum i Uppsala. De ser ut som vilka
immunceller som helst men pa mitten-
bilden hinder nigot méarkvardigt. Har har
namligen en Car-T-cell dockat med en
delande cancercell och motet leder till att
tumoren slas ut.

Den hér attacken blir mojlig eftersom T-cel-
ler, som &r en typ av vita blodkroppar och in-
gar i kroppens immunforsvar, har modifierats
genetiskt. De har bland annat utrustats med
en receptor som hjalper dem att séka upp och
doda cancerceller. De hir speciella egenska-
perna gor att de kan liknas vid elitsoldater i
immunforsvarets samlade trupp.

- Car-T-celler blir som att skicka en extra
styrka som kommer in och som verkligen
bara bryr sig om det som de ska kénna igen
- och det 4r tumorer, forklarar Angelica
Loskog som &r professor i immunterapi vid
Uppsala universitet.

Immunterapi har redan haft stor bety-
delse for en liten hogriskgrupp barn med
akut lymfatisk leukemi (ALL) dir sjukdo-
men inte svarar pa cytostatika eller om ett
aterfall intraffar. Behandlingsresultaten
ar s& bra att Angelica Loskog talar om en
revolution.

- Manga barn far kompletta respon-
ser. Till och med barn i slutstadiet av sin
sjukdom och som dr nédra déden har kunnat
svara bra p& Car-T-celler och det dr vél det
jag tycker ar sé fantastiskt. P4 det séttet har
Car-T-celler gjort det omdjliga méjligt.

Angelica Loskogs intresse for immunfor-
svaret kan spéras dnda till uppvixtarenien
by utanfor Pajala. Hér tittade hon ofta pa
barnprogrammet om urcellen Ellen men
fascinerades ocksa av sin mammas berattel-
ser om hur vita blodkroppar fungerade som
kroppens Kkrigare nir hon var sjuk.

- Jag gillade det verkligen och tyckte att
immunforsvaret var spAnnande och hiftigt.

I tonéren utdkades fascinationen for celler
med ett intresse for cancer och hon sag det
som ett personligt uppdrag att fa alla i om-
givningen att sluta roka for att minska risken
att drabbas av sjukdomen. Men osannolikt
nog var det kanske tv-serien "Glamour”
pa 1990-talet som blev den sista tindande
gnistan for ett kommande forskarliv. Mellan
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de stindigt pagiende kirleksintrigerna arbe-
tade ndmligen en av karaktérerna i ett labb.

- Det later inte klokt och det var ju en helt
knépp serie men jag tinkte att det verkade
kul att jobba p4 ett labb. Det var det som fick
mig att inse att man faktiskt kunde gora det.

Under senare studier i biomedicinsk
vetenskap i Uppsala blev hon erbjuden att
genomfora ett projekt kring hur immunfor-
svaret kan stimuleras for att déda tumorer.
Det blev en 6gondppnare.

- Det var som en kinderdgg-historia. Jag



"For mig ir forskning inte ett jobb.
Det dr som ett livskall att jag ska
utveckla terapier mot cancer.”

forstod att det faktiskt gar att kombinera
cancer och immunforsvar. Jag blev fast dir
helt enkelt.

Men det var forst under en postdoc-vis-

telse i USA som T-cellerna med den speciel-

la férmagan att doda tumorer gjorde entré
i Angelica Loskogs liv. Och nir det var dags
att aka hem till Sverige igen fick Car-T-cel-
lerna f6lja med.

- Jag tyckte det var jattehéftigt och ville
fortsitta min forskning kring dem hér. Jag

blev dven forst utanfér USA att géra kliniska

provningar med Car-T-celler.

Barncancerfonden stottar nu hennes ar-
bete for att Car-T-celler ska bli &nnu bittre
rustade for sitt uppdrag, och flera lovande
kliniska studier pagéar.

- Jag vill ta fram Car-T-celler som har for-
battrade receptorer men jag vill ocksa att de

ska fora med sig andra signaler till tumor-

Angelica Loskog

Alder: 47 &r.

Familj: Man och en 13-arig son.
Bor: Uppsala.

Gor pa fritiden: Gar ut med boxern
Kaxe, laser lattsamma bdcker som
kriminalromaner och ser pa film.
Livsmotto: "Det krévs hart arbete
for att nd sina mél, och om du inte
tror pé dig sjélv gor ingen annan
det heller”

Reser helst till: "Jag tycker mycket
om New York. Det &r en stad dar
alla kan ké&nna sig hemma. Man kan
se ut hur som helst och vara hur
man vill.”

Hojdpunkt i karridren: ”"Nér jag fick
ett forskaranslag 2011 for att gora
kliniska Car-T-cellstudier. Det satte
en riktlinje for att jag var tillrackligt
bra for att folk skulle vilja satsa
pengar pa mig sé att jag kunde
gora de har forsdken p& ménniskor.

omradet sa att det omgivande immunf6r-
svaret kan hjilpa till att doda tuméren.

Hon vill ocksa anvdnda genteknik for att
lura tumorerna att sjélva aktivera och dra
till sig Car-T-celler.

-Ioch med att vi &r s kliniskt forank-
rade sa dr det stor sannolikhet att det som
kommer ut av studierna blir till nytta fér
patienterna.

Det dr ldtt att tro att Angelica Loskogs
forskarkarridr gitt spikrakt framat men for
bara tio ar sedan betraktades immunterapi
néstan som alternativmedicin. Trots att fa
anslagsgivare trodde pd hennes idéer gav
hon inte upp.

- Man méste nog vara lite galen och vara
en person som inte ger sig. Jag tror att de
som Overlever i forskarvérlden har de hir
defekterna att inte fatta att andra inte tyck-
er det dr bra. Sedan har jag nog ocksi den
personligheten, jag dr vidur och stingar
mig fram genom livet.

Den hér instéllningen praglar ocksa
Angelica Loskogs syn pé sin uppgift som
forskare.

- For mig ar forskning inte ett jobb. Det ar
som ett livskall att jag ska utveckla terapier
mot cancer. Punkt slut. Det ir vad jag ska gora
med mitt liv. Jag lever och andas det hir.

Viljan att gora skillnad innebér att Ang-
elica Loskog dgnar 60-80 timmar i veckan
at sin forskning — och da har hon 4nda
dragit ner pa takten.

- Nér jag var doktorand jobbade jag
dygnet runt. Jag sa till mig sjilv att kan jag
réddda livet pi en enda ménniska sé ir det
vart det.

Numera har hon blivit béttre p4 att sétta
granser och kan stundtals helt stinga av
alla tankar pa celler och cancer.

- Vid vissa tillfdllen, som nir jag flyger
och inte kan vara tillgénglig, dr jag i min
egen virld. Och blir det for mycket kan
jag ocksa rensa lite i kalendern, ta nigra
timmar och bara sitta i pyjamas och dta
choklad, sdger Angelica Loskog. %
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Betygsstudie
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Samre betyg

for barncancerdverlevare i estetiska och praktiska amnen

Forskning vid Stockholms universitet har visat att barn som behandlats for hjarntumor 16per
hogre risk att f simre betyg i kirnimnena och dirigenom inte far behorighet till gymnasiet.
I en uppfoljande studie, publicerad i den vetenskapliga tidskriften BMJ Pediatrics open, har
samma forskargrupp tittat pa praktiska och estetiska &mnen och ser samma monster dven dir.

Stockholms universitet. Hennes
forskargrupp star bakom den for-

ngefér 70 procent av barn som
behandlas for cancer drabbas

olika typer av Kognitiva kom-
plikationer, som kan innefatta
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av sena komplikationer. Det
innefattar minga olika typer
av besvér som kan hérledas
antingen fran sjukdomen i sig,
eller fran behandlingen. Barn
som fatt stradlbehandling for
hjarntumor drabbas ofta av

3.2020

koncentrationssvarigheter, inlér-
ningsproblem och hjarntrotthet.
Malin Lonnerblad ir special-
pedagog i neurorehabteamet vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Solna samt doktorand vid Spe-
cialpedagogiska institutionen vid

sta svenska registerstudien dir
betyg for barn som har behand-
lats for hjirntumor jAmforts med
friska barns betyg.

Sedan tidigare har gruppen
redovisat resultat som visar att
barn som behandlats fér hjarntu-



"Det ar ofta s att man prioriterar
karnamnena, sedan tar orken slut.”

mor i hogre utstrackning far
lagre betyg i kirndmnena
svenska, engelska och ma-
tematik. Aven antalet barn
som blir behoriga till gym-
nasiestudier dr signifikant
lagre i gruppen barn som
behandlats for hjarntumor.

I en ny studie baserad pa

medvetna om att det gar
sdmre for dem efter en
behandling.
— Det skulle kunna vara
sa att man inte uppfattar
flickornas svarigheter lika

Malin Lénnerblad, tydligt. Flickorna som

specialpedagog grupp har ju fortfarande
i neurorehab-

teamet vid Astrid  det finns en risk att deras

béttre betyg &n pojkarna, s

samma betygsunderlag, har  Lindgrens bamn-  behov inte fingas upp.

forskargruppen tittat pa de
praktiska och estetiska &mnena
idrott, musik, bild, sl6jd och hem-
kunskap.

— Vad vi vet ér det hir den forsta
studien som gjorts dér alla fem dm-
nena har ingatt, si det kanns roligt,
sdger Malin Lonnerblad.

Att bli behorig till vidare studier
ar en viktig aspekt, men det finns
dven andra saker att ta hansyn till.

— De praktiska och estetiska
amnena fyller en viktig funktion.
Till exempel finns det ju forskning
som visar att fysisk aktivitet 4r bra
ur rehabiliteringssynpunkt. Aven
hemkunskap kan vara vardefullt,
det kan ge viktig livskunskap och
bidra till en 6kad sjalvstdndighet,
sdger Malin Lonnerblad.

Resultaten ar tydliga. Genom-
snittsbetygen for de barn som har
gattigenom en behandling &r 14gre
ialla fem &mnen, framf6r allt nédr
flickornas betyg jamfors.

- Om man tittar pa gruppniva sa
presterar flickor bittre i alla &mnen
utom idrott. For de barn som har
behandlats for hjarntumor kan
man se att flickorna har tappat mer
gentemot Kontrollgruppen, dir ar
glappet storre.

En anledning till att flickorna
tappar mer skulle kunna vara att
larare och skolpersonal inte dr lika

sjukhus i Solna.

De &mnen dér skillnader-
na mellan de tva grupperna dr som
storst dr idrott och musik.

— Det dr tvd &mnen dér det kan
vara mycket ljud, och vi vet att
manga barn som har genomgétt en
behandling ar ljudkéinsliga. Det kan
vara s att manga valjer bort just de
dmnena av den anledningen och
dérfér inte far godkénda betyg.

For Malin Lonnerblad har de nya
resultaten ytterligare bekriftat vik-
ten av att gora individuella anpass-
ningar. Till exempel genom att lata
barnen sjdlva vara med och utforma
villkoren for sitt deltagande pa
lektionerna.

- Det ir ofta sa att man prioriterar
kidrndmnena, sedan tar orken slut.

Bristen pé kunskap hos larare och
skolpersonal om vilka anpassningar
som behdvs kan ocksa paverka, tror
Malin Lonnerblad.

- De insatser som Barncancer-
fonden goér med utbildningsdagar
for larare, ar en oerhort bra resurs.

Hon tycker det &r viktigt att fort-
sdtta satsa pa uppfoljningar gjorda
av bade specialpedagoger och psy-
kologer i uppféljningsteam inom
varden, de kan fungera som en bro
mellan sjukhuset och skolan.

- Det méste finnas goda resurser
till alla barn med speciella behov,
det ar en viktig del av skolan.

Kommentar: Skolan
maste bli battre pa
att se varje barn

Alla barn ska ha lika majligheter till
kunskap, kreativitet och social gemen-
skap i skolan, men manga barn som
behandlats fér cancer faller mellan
stolarna och far inte ratt

stod. /"“—\
- Det ar viktigt att N

skolan ges forutsatt-

ningar att kunna méta o
alla elevers behov, sager —a
Katarina Gold, chef for i

Rad och stéd och tf chef

for Forskning och utbildning
pa Barncancerfonden.

Barncancerfonden har dagligen kontakt
med foraldrar till drabbade barn. Alltfér ofta
beréttar de om utmaningar i samband med
skolgéngen, framfor allt nér det galler moj-
ligheten till anpassat stod.

- En del elever behéver lite stéd, medan
andra behdver betydligt mer. Vad som for-
enar manga ar att man ofta beskriver det
som en kamp for att barnet ska fa det stod
som behdvs, séger Katarina Gold.

Den nya betygsstudien bekréftar bilden.

- Vi vet sedan tidigare att barn som ge-
nomgétt en cancerbehandling méter en
rad utmaningar som forsvérar skolarbetet
och péverkar inlérningen. Att resultatet vi-
sar att monstret som tidigare setts i teore-
tiska @amnen aterupprepar sig i praktiska
och estetiska &mnen forstarker bilden av
att skolan inte alltid har forméaga att mota
varje elev dér han eller hon befinner sig.

Enligt skollagen har alla barn réatt till stod
och anpassning i skolan, men i dag &r det
I&ngt ifran alla som far ratt insatser.

- Det &r viktigt att sakerstélla att det
finns bdde kompetens och kunskap om
barnets behov. Men ocksé resurser s att
alla barn far det stod de har ratt till, séger
Katarina Gold.

Barncancerfonden har under I&ng tid ar-
betat med att samla och sprida information
till séval lérare och rektorer som klasskam-
rater och foréldrar.

- Vi gor det for att stotta bade skolan
och familjerna i arbetet med att tillgodose
de drabbade barnens individuella behov.
Vi kommer fortsatta att pa olika satt lyfta
de utmaningar som barn méter i skolan pa
grund av sin cancerbehandling. Inte minst
i vér dialog med ansvariga politiker och
myndigheter. | hdst arrangerar vi ocksa en
seminarieserie (se sid 35.) dér ett av semi-
narierna kommer att lyfta just alla barns ratt
till stod i skolan. =
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Fragor och svar Om barncancer

Hur far barn under-
visning pa sjukhus?

Svar: Alla barn har rétt till undervis-
ning och det &r viktigt att hélla kon-
takt med skolan och forsoka ga dit
nér barnet kan. | annat fall finns det
sjukhusskola for alla barn fran
grundskola till och med gymnasiet.
Genom sjukhusskolan kan man hal-
la kontakten med sin egen klass
och sina larare p& hemskolan. Till
sjukhusskolan kan ocksa syskonen
félja med. Barncancerfondens
konsultsjukskoterskor och
syskonstddjare finns
ocksa till hands.

Vilket stod erbjuder
Barncancerfonden
till pedagoger?

Svar: Som personal i skola och
férskola finns méjligheten att delta
i utbildningsdagar som anordnas
av Agrenska kompetenscentrum.
Syftet &r att skapa en gemensam
grund fér familj och profession for
att pa basta sétt beméta barnens
behov. Utbildningsdagarna
innehaller forelasningar av specia-
lister inom onkologi, endokrinologi,
psykologi, sociologi och pedago-
gik.

Ska barn sombehandlas
for cancer g i skolan?

Svar: Det &r viktigt for barn med
cancer att ga i skolan s& mycket
det bara gér. Barn som drabbas av
cancer och gér i skolan mér battre,
upplever hogre livskvalitet och
Okad sjalvsténdighet. Forskning vi-
sar att cancerdrabbade barn som
gér i skolan inte far fler infektioner,
vilket stéder de nationella rekom-
mendationerna for socialt liv nér ett
barn behandlas for cancer.

22 barn&cancer 3.2020

Barn med
cancer har
ratt till stod
i skolan

Vad séger lagen om stod i skolan
till cancerdrabbade barn?

Svar: Skollagen ar tydlig med att alla barn och elever frén for-
skolan till och med gymnasieskolan har ratt till sarskilt stod om
de behdver det. Rétten till stéd &r densamma oavsett om
eleven gar i en kommunal eller fristdende forskola eller skola.

10104
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Vad ska pedagoger
ténka pa nar det giller
barn som drabbas av
cancer?

Svar: Uppmuntra barnet
att medverka i skolan
eller férskolan s& myck-
et som mojligt. Den so-
ciala kontakten med
kamraterna &r viktig och
hjalper till att behalla
férankring i vardagen,
nér tillvaron i dvrigt &r
allt annat an vanlig.

Men kom ocksa ihag att
sjukdomen kan péverka
barnets prestation. Det
&r skolan som &r ansva-
rig fér barnets undervis-
ning @ven da barnet &r
inlagt pé sjukhus eller
vérdas i hemmet, och
skolan ar skyldig att hal-
la kontakt med barnet
och féréldrarna.

Vilket informationsma-
terial om skolfragor har
Barncancerfonden?

Svar: Informations-
materialet "Ratt till stod i
skolan for elever med
cancer” ger konkreta
radd och végleder i skol-
frdgor. Materialet vander
sig till hemskola, sjuk-
huslarare, konsultsjuk-
skoterskor, elever och
vardnadshavare. Infor-
mationsmaterialet finns
att ladda ner kostnads-
fritt p& barncancerfon-
den.se/elevers-ratt



irma

Reportage Irma och framtiden

16-ariga Irma Bystroms sommarlov
blev inte riktigt som vanligt i ar.
I stéllet for ridning p4 sommarhisten
blev det opereration och fortsatt
behandling av cancersjukdomen
osteosarkom.

Men hon ska bli frisk och ser nu
fram emot att borja gymnasiet.

Text:
Foto:
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Reportage Irma och framtiden
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"Jag har inte

ont alls nu

och behover
inte heller ha
kryckor lingre.
Sa det ar skont.”

et 4r nigra dagar kvar till
Irmas skolavslutning och
mitt i férsommargron-
skan péagar forberedelser
i Internationella engelska
skolan i Sundsvall.

- Det blir lite annorlun-
dafirande i &r pa grund
av corona men vi ska 4nd4 samlas klassvis.
Sa det blir ndgon slags avslutning i alla fall,
sager Irma.

Den speciella junidagen innebér ocksa att
niondeklassarna nu ska skingras och vilja
olika vigar mot framtiden.

- Vi bytte klass i sjuan och har inte gatt
ihop sa lange sa det blir inte jattetrikigt att
skiljas. Jag tror att det kommer att ga bra.

Den hiir tiden pé aret brukar Irma se fram
emot ett ldngt lov med mycket ridning,
hopptréning och hing i stallet. Hon brukar
hyra en egen hist pd somrarna, men i ar

ar det inte bara skolavslutningen som ar
annorlunda.
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Irma Bystréom

Alder: 16 &r.
Familj: Mamma
Christina, pappa
Mattias, storebror
Axel och hunden
Pepzi, en bijon
havanais.
Bor: Sundsvall.
Intressen: Rid-
ning och att vara
med kompisar.
Diagnos:
el Osteosarkom.
Behandling:

7 Arton cytostatika-
' : behandlingar och
en operation.
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Reportage Irma och framtiden

Jag hade forberett
mig lite, men det
var fortfarande en
chock. Jag trodde
ju inte att jag sjalv
skulle kunna fa
cancer.



Familjens hund
Pepzi blev ett viktigt
sallskap for Irma néar
sommarplanerna
&ndrades.

- Isommar blir det ingen hést eftersom
jag har behandlingar och ska géra en opera-
tion. Men jag fir vél hitta p& s& mycket jag
kan om jag ar pigg. S& har jag tankt.

Det var en gympalektion i januari som
blev starten for manga omkullkastade
planer. Klassen spelade volleyboll ndr Irma
plotsligt rakade vrida till sitt vAnstra kna.
Smaértan som f6ljde gav inte med sig och
hon kunde inte sova pa nétterna. Efter flera
besok hos sjukgymnaster hinde samma
sak igen i slutet av mars och hennes kni
svullnade nu rejalt.

- Det var liksom fem centimeters skillnad
i omkrets pa knéet s& det var jéttestort,
verkligen.

Nu blev det ett besok pa vardcentralen
som snabbt skickade Irma till Sundsvalls
sjukhus. Dér visade en magnetkameraun-
dersokning att nigot inte var som det
skulle. Nir resultatet frn ett vivnadsprov
kom den 16 april hade Irma redan férstatt
att hon drabbats av osteosarkom, en tumor
i knéleden.

- Jag sOkte pa internet eftersom jag var
nyfiken pd vad det kunde vara och allt
stimde in pa osteosarkom. S& jag hade for-
berett mig lite, men det var fortfarande en

chock. Jag trodde ju inte att jag sjélv skulle
kunna fa cancer.

Trots att hon var beredd p& beskedet var
de tva veckorna foére diagnosen mycket
jobbiga, minns Irma.

- Det var d4 jag var som mest orolig. Men
efter att jag fick reda pa det har jag 1art mig
att det 4r en bra prognos och de flesta blir
friska och det har inte spridit sig heller.

Men for att bli frisk krdvs en lang be-
handling och hittills har Irma fatt fyra av
sammanlagt arton cytostatikadoser. Redan
efter den forsta behandlingen pa Norrlands
universitetssjukhus i Umea slapp hon ta
smaértstillande medel pa nétterna och kan
sova bra igen med familjens svartvita hund
Pepzi som sillskap.

- Jag har inte ont alls nu och behover inte
heller ha kryckor langre. Sa det 4r skont.

Eftersom Irma har matt ganska bra har
hon forsokt att ga i skolan som vanligt
under varen. Trots en del frdnvaro behaller
hon sina betyg fran hostterminen.

- Det har varit skont att komma till
skolan och tdnka pa nagot annat. Det
ar ocksa jatteskont att veta att jag Anda
kommer att fa bra betyg och komma in pa
gymnasiet.
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Reportage Irma och framtiden
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Efter att det hér reportaget
gjordes har Irma genomgatt
en operation dar det ena
benet har amputerats vid
knat, fotleden har fyttats
upp. vants bakéat och gjorts
om till en knéled.

Nér hon har varit pd behandlingar i
Umea har hon f6ljt klassens undervisning
pa distans och dven kunnat gbra extraupp-
gifter for att hoja betygen. I sjukhusskolan
har hon exempelvis gjort ett arbete om en
gammakamera.

- Det var kul for d& hade jag lart mig
mycket om den. Jag kunde till och med
lagga in en bild som pappa tog nér jag lag
i gammakameran.

Irma vill helst att allt ska vara som vanligt
men hemma i Sundsvall har klasskompi-
sarna haft ménga frdgor om hur det &r att f&
cytostatika, hur 1ang tid en behandling tar
och om hon maste fa dropp.

- Iborjan ville de inte fraga eftersom de
var radda att jag skulle bli ledsen. Men nu
dr jag sa van och har inga problem att prata
om det. Jag visste ju inget heller innan jag
fick cancer.

Sjilv har hon kunnat prata om sjukdo-
men med sin familj och med bista kompi-
sen Joline som hon tréffar néstan varje dag.
Det har blivit manga samtal under tjejernas
“roadtrips” i moppebil och epa-traktor i
Sundsvallstrakten, beréttar Irma.

- Jag tror ndstan att Joline blev mer led-
sen dn jag for hon blev s& himla orolig for
hur det skulle gd. Men nu vet hon att det
gar bra.

Efter sommarlovet vintar gymnasiet
dir Irma har kommit in pa det tekniska
programmet.

- Det ska bli kul att ldra kinna ménga nya
méanniskor och si far jag 14sa nigot jag ar
intresserad av, som matte och NO. Jag tror
att teknik passar mig. Det dr en bred linje
och da har jag massor av mojligheter efterét
att vdlja vad jag vill jobba med.

Hon tror att gymnasiet blir tuffare att 1asa
pa distans men planen ir att 14sa de kurser
hon orkar med mellan hostens behandling-
ar.

- Jag vet ju inte hur jag kommer att ma
men jag fir vél vara s mycket i skolan som
jag kan och l4sa resten pé distans. Och blir
det alltfor jobbigt s& kan jag alltid borja ett
ar senare. S4 har jag tankt.

Osteosarkom

Varje ar insjuknar fem-
tio barn i Sverige i ske-
lettcancersjukdomar,
dér osteosarkom &r den
vanligaste. Tuméren
bestér oftast av ben-
vavnadsceller som har
genomgatt en elakartad
férandring. Den vanligas-
te angreppsplatsen &r
kring knélederna men
osteosarkom kan ocksa
finnas i andra skelettben
i kroppen. Vid osteosar-
kom anvénds intensiv
cytostatikabehandling
for att minska tumoren
som darefter opereras
bort. Prognosen beror
pa hur utbredd tuméren
&r vid diagnos och hur
|&tt den ar att operera.
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Reportage Irma och framtiden

e 2

Béstisen Joline Svalbergs stod &r en bidragande orsak till att Irma ser positivt pa framtiden.

Den hér instillningen att allt ska ordna
sig har hon haft &nda sedan cancerbeskedet
iapril.

- Jag forsoker tinka positivt for det kédnns
som det gar béttre d&. Och nér jag &r hem-
ma forsoker jag hitta pa grejer, jag blir inte
gladare av att sitta hemma pa dagarna.

Men Irmas optimism har inte helt motat
bort en gnagande oro for att forlora det
véanstra benet och nu har beskedet hon inte
ville ha kommit. Ldkarna vill géra en sa
kallad rotationsplastik for att sdkerstilla
att all tumorvavnad forsvinner. Det 4r en
ovanlig operation som innebdir att en bit
av benet ovanfor och under Irmas kné am-
puteras. Foten flyttas sedan upp och vinds
bakéat for att fungera som en knéled.

En fordel jaimfort med en invindig kné-
och benprotes i metall, som forst planera-
des, dr att rorligheten i benet blir bittre.

- Sa klart blev jag lite ledsen for jag
trodde att jag skulle f4 behalla mitt ben,

av 10 barn som &verlever can-
cer drabbas av ndgon form av
sena komplikationer, antingen
pé grund av sjukdomen i sig
eller av behandlingen.

men samtidigt vill jag hellre gora pa det har
sittet om jag far béattre funktion. For jag vill
inte ha problem med att ga efterat och ha
ont jattelinge. Nu far jag ett kné i alla fall.
Irmas cancerbehandling berdknas vara
Kklar vid nyar.
- Det ir vad ldkarna tror i alla fall. S&
jag far nog fira rejilt pa nyar har jag tinkt.
Sedan far jag hoppas att nésta r blir béttre,
siger Irma Bystrom. sk
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Véart engagemang Volontérer

"Jag kom

aldrig

att sluta

engagera mig’

I Barncancerfondens regionala
foreningar ar volontirerna en
viktig del for att verksamheten
ska rulla pa. I Barncancerfonden
Sodra finns hela 170 frivilliga som
pa sin egen fritid bland annat
ordnar med pysselkvillar och
middagar p4 sjukhuset.

Text:
Foto:

ar jag gar fran vara aktiviteter kin-

ner jag mig varm i hjértat. Jag vet

ju hur mycket det betyder, sdger

volontiren Miranda Nyman, 18.

Hon har sjilv haft cancer och

borjade engagera sig som volontér i somras,
bara nagra ménader efter att hon hade
avslutat sin egen behandling.

- Nir jag 1ag pa sjukhuset sag jag hur
viktiga volontérerna ir, s& nér jag blev frisk
ville jag st& pa andra sidan och ge tillbaka
lite, sdger hon.

Volontirerna i Barncancerfonden Sodra
hjalper till pA manga olika sitt. Utdver att
ordna aktiviteter pé sjukhuset kan det till
exempel handla om att leda stddgruppet.

Isabella Astrom, 22, har varit engagerad
i Barncancerfonden i sju ar, forst i regionala
foreningen Stockholm Gotland och nu i
Sddra. Hon var bara 15 ar nir hon bérjade
som volontar.

- Iborjan fick jag gora enkla uppgifter som
att skicka presenter till sjukhuset, sdger hon.

Isabella Astrém har ingen personlig
erfarenhet av barncancer men hon vill géra
det hon kan for att forbéttra situationen for
drabbade barn. Hon studerar biomedicin
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Miranda Nyman och Isabella Astrom ar tvé
av Barncancerfonden Sodras 170 volontérer.

vid Lunds universitet och tinker att hon i
framtiden skulle vilja forska om barncancer.
Volontéirarbetet blir ett annat sétt att hjalpa.
- Forskningen ir s& klart jatteviktig, men
den hjilper inte nu, nu, nu, pa det sittet som
till exempel stédgrupperna gor. Jag tror aldrig
att jag kommer sluta engagera mig i Barncan-
cerfonden. Det dr det bésta jag vet, sdger hon.

Bade hon och Miranda Nyman beskriver
gldadjen de kdnner 6ver att kunna bidra till
att barn som ligger inlagda far nagot roligt
att tinka p4 en stund. Lite glitter-pyssel, en
kakbuffé och nagon att prata med kan gora
stor skillnad.

En bonus med volontirarbetet &r att det
ger nya vanner.

- Det dr en véldigt bra atmosfir i gruppen
och vi kénner att vi kimpar mot samma
mal, sdger Miranda Nyman. s




Volontérerna Miranda Nyman, 18, och Isabella
Rstrém, 22, &r engagerade i den regionala
féreningen Barncancerfonden Sodra. Har pa
kontoret i Lund forvaras alla de gdvor som
féreningen delar ut till cancerdrabbade barn
pa sjukhuset.
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Vart engagemang Fligger farg

Text: Petter Jennervall
Foto: Julia Sjoéberg

Fargstarkt
samarbete

Nér plastpasepriset hojdes valde
Fliigger firg att skéinka mellan-
skillnaden till Barncancerfon-
den. Det gav personalen i de 150
svenska butikerna mersmak
—och deras engagemang ledde
snabbt till en Give Hope-kampani.

Fliigger
Sandplast

onas Tistelgren dr spindeln i nitet
och kontakten mellan Fliiggers
huvudkontor i Géteborg och de
150 butikerna i resten av Sverige.
Som en sddan far han héra mycket
matnyttigt - och det var det som ledde till
samarbetet med Barncancerfonden.

- Det borjade med att plastpisepriset
hojdes. Vi ville skdnka mellanskillnaden,
det kunderna tvingades betala minus vart
produktionspris, till vilgdrenhet. Efter sam-
tal bestdmde vi oss for Barncancerfonden,
berittar Jonas Tistelgren.

Gavan berodrde butikspersonalen och en
del horde av sig och undrade: "Kan vi gora
mer? Kanske pa lokal niva?”

— Och det dr ju ett engagemang man vill
uppmuntra.

Nir sedan Barncancerfonden horde av
sig passade Jonas Tistelgren pa att dka
till Stockholm for att prata om ett fortsatt
samarbete.

- Vi ville gbra ndgot mer &n en engangs-
grej, dra vart stré till stacken. Och som
foretag sitter vi ju pad mojligheter.

Med uppbackning dven fran Fliiggers
ledning rullades det pa véldigt kort tid ut en
Give Hope-kampanj i alla svenska butiker
som innebar att fairgkoncernens butiksper-
sonal under maj minad uppmanade kunder
att swisha 20 kronor till Barncancerfonden.

— Man vill ju alltid samla in &nnu mer
pengar, men samtidigt rdknas ju varje kro-
na, siger Jonas Tistelgren.

|

Robert Wo?n'iak och Jeannette

Eriksson jobbar i Fliggers butik

pa Ringdgatan i Géteborg. Under Barn-
cancermanaden (se nasta sida) kommer

Las mer om hur féretag kan bidra de att fortsétta samla in pengar genom
till kampen mot barncancer: att delta i kampanjen “Ge 10 kronor”.
barncancerfonden.se/for-foretag
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Barncancermanaden

Barncancermanaden Full med aktiviteter

September dr barncancermanaden. Da uppméarksammas cancerdrabbade
barn och deras familjer 6ver hela virlden. Under hela ménaden kraftsamlar
Barncancerfonden med olika aktiviteter och event runt om i Sverige.

Ga en promenad, spring ett lopp, delta i ett seminarium eller hor av dig till
ndgon som drabbats. Tillsammans kidmpar vi — mot barncancer.

Golfa -
digitalt

| &r kommer golftav-
lingen Golf of Hope
tillbaka - i digital
form. Under perioden
1-21 september halls
Barncancerfonden
Digital Open. Vem
som helst kan vara
med genom att spela
pa de klubbar som
anmalt sig. Genom att
delta bidrar du till
Barncancerfondens
arbete.

Mer info pa:
golfofhope.se
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Foto: Jakob Lund|Shutterstock

| hundratals butiker och pa
kaféer runt om i Sverige

e r kan du som kund lagga till
en tia pa ditt kop under

hela september. Pengarna gér oavkortat till Barncancerfondens arbete
med att finansiera forskning och stotta drabbade familjer. Deltagande
foretag ar bland andra: Flying Tiger Copenhagen, Granngérden, Fliigger

farg, Scorett, Mediamarkt och Dormy.

Ga eller spring for Barncancerfonden

Run of Hope

Gillar du att springa finns chansen att
gbra gott samtidigt som du har kul
tillsammans med nara och kéra. | &r
arrangeras Run of Hope 11-13 sep-
tember, och du véljer sjalv om du vill
delta i ett befintligt lopp eller sjélv ar-
rangera ett eget lopp och bjuda in
vanner eller kollegor att delta.

Mer info hittar du p&: barncancer-
fonden.se/event/run-of-hope

Du kan ocksé delta virtuellt pa:
barncancerfonden.se/event/run-of-
hope/delta-i-ett-lopp/vitamin-well-
run-of-hope---virtuellt/

Walk of Hope

Vill du promenera och bidra till Barn-
cancerfondens viktiga arbete pa
samma géng &r Walk of Hope ett
event for dig. Vem som helst kan ar-
rangera en egen promenad under
perioden 31 augusti till 30 septem-
ber. Planera ditt event och bjud in
dina vénner, bekanta, kunder, kolle-
gor, sléktingar och grannar.

Mer info hittar du pa: barncancer-
fonden.se/event/walk-of-hope/

Du kan ocksa delta virtuellt pa:
barncancerfonden.se/event/walk-
of-hope/delta/barncancerfon-
dens-virtuella-walk-of-hope

Tank pa
G-) Folj Folkhdlsomyndighetens restriktioner, varje prome-

nad eller lopp far ha max 50 deltagare samtidigt. Hall
avstand och delta bara om du &r helt frisk!

Webbseminarier

Barncancerfonden arrangerar
en seminarieserie for att lyfta
négra av de utmaningar som
familjer stalls infor efter ett
cancerbesked. Under fyra fre-
dagar fors dialog med vérden,
beslutsfattare, ansvariga myn-
digheter och andra sam-
héllsaktorer for att gemen-
samt komma fram till [6sningar
som kan géra det béttre for
barncancerdrabbade barn och
familjer.

4 september: En skola som
tryggar utbildningen for elever
med cancer.

11 september: Ett fungerande
skyddsnét for de som drabbas
av barncancer.

18 september: Precisions-
medicin dven mot barncancer.

25 september: En fungeran-
de dvergang fran barncancer-
varden.

Alla seminarier websands
kl. 12.00. Las mer pa Barn-
cancerfondens Facebook-
sida, under evenemang.

Ll (1
-

L

Humoreliten
hyllas pa gala

Barncancermanaden avslutas
traditionsenligt med en glitt-
rande gala som sénds i Kanal
5 den 28 september. Under
“Barncancergalan - Det
svenska humorpriset” hyllas
Sveriges komiker samtidigt
som du har méjlighet att bidra
genom att bli Barnsupporter.
Programledare &r Carina Berg
och David Sundin.
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Ogonblicket Sjukhusclowner

15.22

Onsdagen den 13 maj.

Goteborg.

| ett hérn pé& Clownkliniken p& Konstepidemin i Gote-
borg stér en gul soffa och ett stort piano upplysta

av strélkastare. Det &r har Kristin Rode, Martin H6g-
berg och de andra sjukhusclownerna tar emot barnen

som ringer.

Under coronapandemin kan clownerna inte besdka
sjukhusen som vanligt. D& far barnen i stallet halsa pa
hos Clownkliniken genom videosamtal. Clownerna
fortsétter att roa cancerdrabbade barn, trots pande-

min.

P& 1990-talet bérjade den regionala féreningen
Barncancerfonden Vastra bjuda in clowner till barn-
canceravdelningen i Géteborg. Ar 2001 blev Clown-

kliniken en egen organisation.
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Malin Sjédin

Malin Sjodin

Alder: 29 ar.

Bor: Hudiksvall.

Familj: Sambo Daniel och dottern
Agnes, sju méanader.

Gor: Logoped i férskola.
Diagnos: Rhabdomyosarkom.

Att fa beskedet att chanserna att fa barn dr vildigt sma kanske inte
vander upp och ner pé livet f6r en nioaring. Speciellt inte om man har
overlevt barncancer. Malin Sjodin hade vant sig vid den tanken. Men
s& en dag blev hon plotsligt oerhort sugen pa buljongtirningar.

Text: Amanda Hjelm Foto: Sabina Vixner

dr Malin var nio ar hittade hon

en bula pa vinster underarm.

Hon hade rhabdomyosarkom

med metastaser som

hade spridit sig. Cytostatika-
och stralbehandling pabdrjades direkt.

- Jag 6verlevde men ldkaren beréttade att
jag troligtvis aldrig skulle kunna bli gravid,
sdger Malin som i dag dr 29 ar.

- Jag hade redan d& bestdmt mig for att
jag skulle adoptera. Att vara gravid verkade
jobbigt och gora ont. Men nér jag blev vuxen
ville jag &ndé& kolla upp min fertilitet.

Malins viinstra dggstock var sénderstra-
lad. Cytostatikan hade troligtvis forstort
aggreserven i den andra, annars fanns det
bara ett begrdnsat antal kvar.

- Jag tyckte det var skont att fi ett besked.

Jag och min sambo hade dnda vant oss vid
tanken att det troligtvis bara skulle vara vi
framd&ver. Men sa blev det ju inte.

Efter en resa till Bali hade Malin huvud-
virk och kinde sig vildigt trott.

- Jag tinkte att det var jetlag. Men en dag
fick jag ett otroligt sug efter buljongtirning-
ar. Det i kombination med att jag inte hade
fatt min mens gjorde att jag Kopte ett gravi-
ditetstest. Jag gjorde testet pd lunchen pa
jobbet och det var positivt. Jag var i chock.

I dag har Malin och hennes sambo en
dotter som heter Agnes.

- Graviditeten var bra och komplikations-
fri men med manga kontroller. Det gjorde
att jag inte oroade mig sa mycket. Allt det
hér har kints véldigt overkligt men s klart
ocksa vildigt positivt. Vi dr vildigt lyckliga,
sdger Malin.



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

Sa 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 stotta
familjer med cancersjuka barn.

Barncancerfonden erbjuder
digitalt samtalsstod till drab-
bade familjer. Stédet vander
sig till familjer med barn som
har behandlats for hjarntumér
eller drabbats av aterfall, samt
familjer och narstdende som
har mist ett barn i cancer. Las
mer:

P&

kan du lasa 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.

Pa

hittar du gratis informa-
tionsmaterial och bécker for
bade vuxna och barn pa temat
barncancer.
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Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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

Oskar Ring

Alder: 9 &r.

Bor: Aby utanfér
Norrképing.

Familj: Mamma,
pappa och lillebror.
Tycker om: Att spela
dataspelet Roblox
med sina kompisar
och bygga teknik-
lego med lillebror,
mamma och pappa.
Diagnos: Fick akut
lymfatisk leukemi,
ALL, i september
2019. Genomgick
den sista cytostatika-
behandlingen i mars
" i & och ska ta cyto-
statikatabletter till
oktober 2021.

"Jag vill bli do
ndr jag blir stor”

Oskar Ring ar glad att vara till-
baka i skolan. Samtidigt fortsitter
hans behandling mot leukemi.

— Det bista ir att fa triffa alla
kompisar och rikna matte, siger
han.

Ber&dttat for: Natalie Roos
Foto: Peter Holgersson

*Jag gillar att halla pa med siffror och
tycker matte ar roligast i skolan. Jag vill
bli doktor nér jag blir stor, det verkar ro-
ligt att f4 gora andra friska. Jag har varit
sjuk i leukemi. Det har varit trikigt. Jag
har varit ganska mycket pa sjukhus och
traffat manga lakare.

Pa sjukhuset hade jag med mig en
dator, dir la min lrare Malin upp olika
uppgifter till mig. Det kunde vara religi-
on, elektronik eller algebra. £

En gdng nér jag lag inne jitteldnge y
sa skickade varje barn i klassen en e
hélsning och en teckning. De hade skri-
vit att de saknar mig med massa glitter.
Ladan med alla teckningar fick namnet
glitterladan.

Jag tycker om att bygga tekniklego
och har kopt en stor terrdngplanbil
med en kran som kan dka upp och ner.
Den fick jag spara till 1dnge och det
tog nog ungefir en vecka att bygga
ihop den.

I varas kunde jag komma tillbaka
till skolan. Jag hade missat en del,
men nu har jag kommit ikapp.
Ibland kénner jag mig lite extra
trott och da brukar jag séitta
mig och vila. Nu ska jag borja
fyran och mellanstadiet, det
langtar jag till.”



