Oskar

Sedan tvé ars alder har

Oskar haft en hjarntumér och
hans liv har flera génger hangt
pa en skor trad. Under forra som-
maren boérjade tumoren ater att
véxa, men efter att ha fatt préva
en ny typ av behandling k&nner
Oskar hopp igen.
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Hoppet ar viktigt
ett ar som detta

et lackar mot jul och jag

véalkomnar alla ljus som

lyser upp i hdstmorkret,

ljuset i morkret kadnns
extra viktigt i ar.

Pa Barncancerfonden har vi i
ar stéllt om. Planerade aktiviteter
for drabbade har fatt genomfor-
as digitalt och viss verksamhet
har stéllts in. Barncancergalan
séndes utan publik, men manga
fanns med oss fran tv-soffan och
valde att bidra - tack!

Jag fick for en tid sedan ett mej|
frén en lasare som efterlyste fler
artiklar om familjer som mist ett
barn. Lasaren skrev bland annat
"For mig har artiklarna varit 18svar-
da och hjélpt mig i bearbetningen
av sorgen - trots att det gatt Sver
10 &r sedan vér dotter dog.”

Mejlet visar pa vikten av att inte
enbart sprida information och
6ka kunskapen om barncancer
utan att dven férmedla igen-
kénning och hopp. Det kan
handla om forskningsframsteg,
stédinsatser och inte minst att
férmedla andras berattelser och
erfarenheter.

“Jag skriver till dig eftersom
min man och jag vill beratta om
var son, Theo, som kdmpade mot
den aggressiva tumdren pons-
gliom.” S& borjade ett annat mejl
som kom till mig. | det hdr numret
maoter vi Theos familj som delar
med sig av sin vardag efter att ha
forlorat en élskad son och bror.

Det har blir min sista ledare d&
jag antar nya utmaningar inom
organisationen. Ett stort TACK till
alla som med er 6ppenhet och
vilja att bidra s& generdst bjudit
in oss till bAde hem och sjukrum.

Ylva Andersson,
ansvarig utgivare
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Innehall

Oskar fick nytt hopp
Oskar, 14, har haft en hjarntumor
sedan han var tva &r. Nu krymper
den tack vare en ny behandling.

16

Snillrik signalspanare
Kristian Pietras ar forskarstjar-
nan som vill stoppa tumdrer-
nas Iémska kommunikation.

Barncancerménaden
September betyder insamlingar,
event och gala - och nya
miljoner till stéd och forskning.

Dethandlade baraom tid

Theo fick en obotlig hjarntumaor.

For familjen ar tomrummet efter
sjuéringen oandligt stort.

Skapande som ger kraft
Nar Malarverkstan stod utan
stdd gick Barncancerfonden
Mellansverige in med medel.

40

Lyfter dverlevarnas ratt
Aida Kopriva, 25, ar barn-
cancerdverlevare. Nu vill hon
sprida hopp till andra drabbade.

43

Om Barncancerfonden
S& arbetar Barncancerfonden
- och s kan du bidra till
kampen mot barncancer.
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Mitt engagemang Linnéa Claeson

Vi larde kdnna henne som hand-
bollsproffset som stod upp for
jamstélldhet och likabehandling.
Numera &r Linnéa Claeson nyut-
examinerad jurist. Bollen har hon
lagt pa hyllan, men hennes
engagemang for utsatta méanni-
skor har bara vaxt. Sedan nagot
ar tillbaka engagerar hon sig for
Barncancerfonden och de barn
som drabbats av cancer. f

Linnéa Claeson

Alder: 28.
Bor: Stockholm.
Yrke: Jurist, akti-

vist och debattor.
Aktuell: Forelaser
om att tréna upp
sitt mod.

"Jag vill gbra
den hir virlden
lite Klokare,
snillare och
modigare. Det
forsOker jag gora
varje dag.

‘Eero Hannukainen/TT = -+

Foto:

O,

Las vidare

Du hittar hela intervjun
med Linnéa Claeson
pé barncancerfonden.se !




Reportage Nytt hopp for Oskar

Flera gdnger har livet hingt pa

en skor trad for Oskar Kihlberg
Larsson, 14, som haft en tumor

i hjarnan sedan tvé ars lder.

Nér den ater borjade vixa forra
sommaren sag det forst nattsvart ut.
Men tack vare en forskningsstudie
fick Oskar testa en ny typ av
behandling som fatt honom och
familjen att kinna hopp igen.

Text: Frida Henke, Sofia Strém Bernad
Foto: Peter Carlsson

Oskar
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Oskar Kihlberg
Larsson

Aider: 14.

Familj: Mamma Maria,
pappa Martin, storebror
Anton 16 ar och lillebror
William 7 &r.

Bor: Pa en gard utanfor
Simrishamn.

Diagnos: Pleomorft
xantoastrocytom.
Behandling: Operatio-
ner, cytostatika, stral-
ning, precisionsmedicin.
Gillar: Spela tv-spel -
gérna bilspel, scouter-
na, évningskora moppe
och skolan med favorit-
amnena matte och
musik.
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trax utanfoér Simrishamn
pa en Skdnegard som gatt
isldkten i flera generatio-
ner bor fjortonariga Oskar
Kihlberg Larsson med sin
familj. Mamma Maria,
pappa Martin och bréderna
Anton och William. Under
klara dagar ser man dnda till Bornholm fran
markerna och det doftar lantbruk frdn den
styva, bordiga lerjorden.

Forra sommaren nir de gula rapsfilten
precis blommat 6ver var det dags for
ytterligare en kontroll med magnetréntgen
for Oskar. Hans 50:e eller kanske 70:e. Det
ar inte sa konstigt att hans férdldrar har
tappat rdkningen for Oskar var bara tva ar
ndr han diagnosticerades med hjarntumor,
ett pleomorft xantoastrocytom. Under de
senaste fem aren hade den dock héllit sig
stilla och familjen bérjade s& smatt kdnna
att det fanns en mojlighet till att den skulle
halla sig i schack. Men en kvill ndgra dagar
efter kontrollen, tvd dagar innan storebror
Antons konfirmation, kom ett nattsvart be-
sked. Tumoren hade vixt "vildigt mycket”.

- Jag satt i bilen pa vig hem, det hade
varit hogtryck pa jobbet och pa fredagen
skulle jag vara ledig for att fixa allt inf6r
festen nér ldkaren ringde. Det bara laste sig
och sedan satt jag dir ensam pa en parke-
ring i Ystad och kunde bara inte fatta det,
sdger Maria Kihlberg.

Men hon grit ut, dkte hem och férsdkte
latsas som ingenting tills barnen hade som-
nat och hon kunde beritta vad hon hade
fatt veta for sin man Martin. Fordldrarna
valde sedan att inte sdga nagot till Oskar
och hans tva broder forran ldkarna faststéllt
en behandlingsplan. Samtidigt hade det
blivit dags for Antons konfirmation.

- De dagarna kidndes det som att leva
i ett vakuum. Dér fick jag och Martin sitta
i kyrkan och hora présten prata om livets
mening, det var kénslostarkt.

Framfor allt var det svart att beritta for
Oskar. Marias rost bryts ndr hon drar sig till
minnes stunden.

- Han visar inte s& mycket kinslor och

Reportage Nytt hopp for Oskar

"Det var chockartat.
Jag kinde att varlden
hade gatt under,

att nu forlorar jag
min son.”

Precisionsmedicin

Precisionsmedicin &r en
ny typ av skraddarsydd
behandling mot cancer.
Genom att studera
barnets sérskilda
mutation eller genetiska
avvikelse kan man ge
riktad behandling med
mediciner som péverkar
just det som blivit fel
och fér tumoren att
vaxa hos det drabbade
barnet. For varje speci-
fikt genetiskt fel krévs
ett specifikt anpassat
lakemedel. Barncan-
cerfonden finansierar

i dag flera forsknings-
projekt inom omrédet
precisionsmedicin och
tack vare internationella
samarbeten kan fler
barn fa tillgang till nya
precisionslakemedel
som utvecklas.

Se mer

Du kan du lara dig mer
om precisionsmedicin
och andra nya behand-
lingsmetoder pé
barncancerfonden.
se/100-sekunder

han séger inte mycket. Han blir ledsen, men
grater inte. Nér vi hade beréttat ville han
efter en stund gé upp till sitt rum och sitta
sjilv. Det ar vil hans sétt att halla det ifrdn
sig, séger hon.

Oskar dr en ganska stillsam kille som
gillar tv-spel, lagger mycket krut pé skolan
och dr aktiv i scouterna. Men ar av cytosta-
tika och stralning har gett honom sena
komplikationer, bland annat hjarntrott-
het, bristande simultanférméaga och
koordinationsféorméga. Trott efter skol-
dagen berdttar Oskar om ndr hans fordldrar
gav honom beskedet. Och att han trots allt
klarade att hélla det ifr&n sig ganska bra.

- Jag tinkte att doden ar inom rackhall,
men faktiskt inte s mycket mer, jag var s
inne i vardagen antar jag, sdger han.

Hiindelserna vickte livi minnen och kéns-
lor hos fordldrarna fran nér Oskar var liten.
Det som hade borjat med att Martin och
Maria sdg att han ibland stannade upp i nag-
ra sekunder. Blicken blev stel, han trampade
med fotterna, knot hdnderna och svalde.
Sedan ruskade han pa sig och fortsatte med
det han holl pA med innan. Vardutredning-
en som f6ljde landade i epilepsi. Det gjordes
en magnetrontgen och det var sa tumdéren
som satt inkilad vid hypofysen upptécktes.
- Det var chockartat. Jag kinde att varl-
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Reportage Nytt hopp for Oskar

Pa dvervaningen i en av husets
tvé boendelangor har Oskar
och lillebror William sitt tillhall.
Har sitter de gérna och spelar
tv-spel och dé& och dé dyker
dven storebror Anton upp och
hanger med sina smabroder.
"Bilspel ar roligast och favoriten
just nu &r "The crew'”, sager
Oskar.

barn&cancer 04.2020




Efter de kritiska dygnen nér Oskar opererats i januari kom William till sjukhuset och gav storebror
energi att komma i géng igen. "Nu &r Oskar och William j&ttetighta”, séger mamma Maria.

den hade gitt under, att nu forlorar jag min
son, sdger Martin Larsson.

Naér Oskar fyllt tre fick han genomga tva
stora operationer. Efter den sista sag likarna
att tumoren blivit elakartad och han fick
paborija sin forsta cytostatikabehandling.
Under tva ar pendlade familjen in och ut pa
sjukhus. TumoOren vixte inte, men minskade
inte heller. Ndr Oskar var fem ar fick han
som en av Sveriges forsta barnpatienter
en ny form av mer skonsam stralbehand-
ling, som utférs med protoner i stéllet for
som traditionellt fotoner. Under sju veckor
sovdes och behandlades han varje dag, men
trots det fortsatte tumoren att véxa.

— Lékarna kallade in oss till Lund och sa
att nu kan vi inte géra nagot mer fér Oskar.
Det var inte en dodsfoérklaring, men nu gick
det inte att operera eller strala mer. Att efter
sd lang tid fa det beskedet kéndes jittetufft,
séger Maria.

Det ldkarna kunde erbjuda var ett cyto-

10 barn&cancer 04.2020

statikaprogram som hjélpte till att hejda
tumorens tillvaxt. Det gav familjen nigra
lugna ar, till férra sommaren.

Nir beskedet kom att tumdren iter vixte
valde ldkarna trots allt att avvakta och
titta igen efter tvd ménader. Kontrollen
som foljde visade att tumoren inte hade
vaxt ytterligare, men faran var inte dver.
Hostmanaderna som f6ljde blev svara for
familjen, framfor allt f6r Oskar som hade
manga morka tankar om livet. Och vérre
blev det, efter en undersékning strax fore jul
sag ldkarna att tumoren dter hade véxt och
nu ville de operera.

- Forst sa vi bara “Inte en gang till, vi vill
inte”. Det dr s& komplicerade operationer
och marginalerna mycket sma. Att s& full-
stindigt 1dmna 6ver ansvaret for sitt barn,
det ar det svaraste tycker jag. Men det var
bara att bita ihop och gd igenom det en gang
till, sdger Martin.

©

HOPE-kliniken

HOPE &r kort for Hema-
tologisk onkologisk
prévningsenhet. Det &r
en klinik pa Karolinska
universitetssjukhuset

i Solna dér det pagar

ett arbete for att ta

fram nya lakemedel

och behandlingar for
barn som drabbats av
svarbehandlad cancer
eller &terfall. Prévnings-
enheten &r ansluten till
organisationen ITTC och
hér kan svenska barn

f& mojlighet att delta i
internationella studier

i forskningens framkant.
Verksamheten startades
2016 av foraldrarna till
3-arige Nelson som dog
i cancer. Genom stiftel-
sen Entrepreneurs for
good finansierar de nu
HOPE-kliniken tillsam-
mans med Barncancer-
fonden och Karolinska
fundraising.



Reportage Nytt hopp for Oskar

Jag tankte att doden
ar inom rackhall,
men faktiskt inte sa
mycket mer, jag var
sd inne i vardagen
antar jag.



Reportage Nytt hopp for Oskar

Astrocytom

Tumdrer i hjarna och
ryggmarg &r de vanlig-
aste solida tumérerna
hos barn och utgér

30 procent av all
barncancer. Oskars
diagnos heter pleomorft
xantoastrocytom och &r
en ovanlig form av hjérn-
tumor som néstan bara
drabbar barn och ungdo-
mar. Den sammantagna
l&ngtidsdverlevnaden
fér barn som drabbas av
en hjarntumor &r drygt
80 procent, men varierar
mycket mellan de olika
tumorformerna.

12 barn&cancer 04.2020

E

For Maria Kihlberg, Martin Larsson och sénerna Anton, Oskar och William blev coronapandemin
ytterligare ett orosmoment. Men dé mycket har satts pé& paus har familien fatt mer tid tillsammans.

Efter trettonhelgen genomférdes ope-
rationen som gick bra. Hoppet stod till att
ta ett vivnadsprov pa Oskars tumor for att
se om det kunde finnas nagon passande
ldkemedelsstudie vid den kliniska prov-
ningsenheten HOPE-ITCC, pa Karolinska
universitetssjukhuset. Biopsin skickades
till Heidelberg i Tyskland for en helgenom-
sekvensering, en kartldggning av tumdrens
arvsmassa for att hitta dess genetiska avvi-
kelser. Likarna lyckades dessutom ta bort
en tredjedel av tumoren vilket kunde képa
Oskar lite mer tid om det skulle behovas,
men snart visade det sig att en studie av ett
nytt precisionsldkemedel matchade just den
mutation Oskar bar pé.

- Nér jag fick héra om den hir medicinen
kdnde jag for forsta gdngen pé lange en liten
glimt av att det hir kunde ga bra, och jag
litar pa ldkarna, sdger Oskar.

Martin och Maria kinde en storre tvek-
samhet Gver att ge en sa pass oprdvad be-
handling till sitt barn. Men det fanns inget
verkligt alternativ och familjen bestdmde
sig fOr att 14ta Oskar delta i studien. Nu gick
allt fort och redan péa sportlovet i februari

fick Oskar sin férsta dos. Efter atta veck-
ors behandling gjordes sedan den forsta
magnetréntgen-undersékningen for att
se om behandlingen haft nagon effekt pa
tumoren.

- Det var ohyggligt nervost. Vi visste att
hjilper inte detta — da vet vi vad vi vintar
pa. Sa nér lakaren Ingrid @ra ringde fran
HOPE-kliniken och berittade att tumdren
hade krympt kunde jag knappt forsté det.
Jag holl néstan pi att spricka av lycka, séger
Maria.

Maitningarna sker var &ttonde vecka och
Oskars tumor fortsitter att krympa. Den
nya medicinen tar han under strikta former
tva gdnger om dagen. Nagra biverklning-
ar marks hittills inte, &ven om det ar for
tidigt att veta nagot om hur den kommer
att paverka honom i framtiden. I nuldget ar
han tillbaka i skolan, han gar i attonde Klass
och gor som vilken annan fjortonéring som
helst skulle géra med 2000 kvadratmeter
grasmatta till 6vers — kor moped pa den.

- Jag mar mycket béttre nu, framfor
allt kénns det battre mentalt 4n fOr ett ar
sedan. Jag ar gladare och har mer ork,
séger Oskar. sk



Géavobevis,
Barncancerfondens
julgavor.

Babyland och Stor&Liten ger tillsam-

mans med Micki 20 kronor for varje
Skréllans Nya Dockvagn som séljs
under november och december.

BAUHAUS skanker

50 kronor per

- Gor gott
»«  till julhelgen

till kampen mot barncancer? Har ar
granen och klapparna som
gOr riktigt gott.

Alska Livet-lyktan frén Majas Cottage
ar framtagen tillsammans med Melina
och Signe, tva modiga tjejer som

165 kronor varav 10 procent gar fill
Barncancerfonden.

!\._ E |
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Vill du fira en extra god jul genom att bidra

drabbats av barncancer. Lyktan kostar

Aktuellt Julgévor som ger hopp
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Mitt engagemang Hemnetknarkarna

1016460

Nér Per Johansson fick 400 000 foljare pa sitt
Instagramkonto Hemnetknarkarna ville han fira det.
Han startade en insamling pa Barncancerfonden och

ar och tillstér att det blivit just en

hoppades pa det bésta. del Hemnetknarkande genom aren. 2018

—Jag hade ingen aning om hur givmilda folk &r, smygstartade han kontot som uppmék
sammar de mest fantastiska och knasiga
konstaterar han. bilderna pé bostadssajten. Fram till forra
Text: Foto: sommaren hade han fortfarande bara runt
5000 foljare, sedan exploderade det.

- Pa Instagram ska allt vara perfekt, men
med mitt konto dr det tvirtom. Man kanske
gillar det for att det dntligen 4r nigon som
har det fulare hemma 4n en sjélv, sdger han.

jarnan och hjartat bakom popu-
lara Instagramkontot Hemnet-
knarkarna heter Per Johansson.
Han har arbetat som méklare i 16

Anda sedan kontot fick 100 000 féljare
har Per Johansson haft en tanke pa att géra
nigot mer och nér han i augusti nddde

400 000 gjorde han slag i saken. Han upp-
manade sina foljare att skinka en krona var
till Barncancerfonden.

- Jag har tinkt pa det hir linge och det ar
kul att kunna bidra om man har méjlighet.

Att hans slutmal skulle nis mindre 4n 20
timmar in i insamlingen var dock inget han
vagat dromma om. Men med lite draghjilp
fran andra stora Instagramkonton som spred
hans vidjan vidare stack det snabbt ivag.

- Jag hade ingen aning om hur givmilda
folk &r, visst hade jag hoppats p4 400 000
p& en ménad, men det hade lika gérna
kunnat bli nagra tusenlappar. Vad som dn
kommer in blir det bra tdnkte jag, sdger Per
Johansson.

Négon vecka senare upprepade dess-
utom ett annat populért konto, ERotipset,
bravaden. Vilket gav Per Johansson idén att
ga ut och uppmana alla konton med 6ver
100 000 fdljare att gbra samma sak. For
egen del formulerade han ett nytt mal for
sin insamling. En miljon.

Och dromgriansen? Den springde han
med sju dagar kvar av insamlingen, vars
slutsumma blev 1 016 460 kronor.
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Foto: Asa Hansdotter, Shutterstock, Anders G Warne

Gaming med hjartat pa ratt stille

Titta, spela, njut och skank! Det ar mélet med Barncancer-
fondens digitala gamingfestival Stream of Hope som arrangeras
den 11-13 december med malet att samla in tva miljoner kronor
till Barncancerfondens viktiga arbete. For att né dit har &ver 70
av vérldens mest populéra streamers, onlinespelare, anslutit for
att livesénda och samla in pengar. Barncancerfondens egen
livesandning gors fran Red bull gaming sphere i Stockholm. Dar
kommer bland annat esportstjarnor, streamers och barncancer-
drabbade att prata om gaming och barncancer. Lés mer pa:
barncancerfonden.se/event

"AnnieFuchsia” fran Stockholm var en av éver 50 streamers som deltog i Barncancerfondens nya event

Stream of Hope pé Internationella barncancerdagen den 15 februari i r.

Karin Hansson, doktorand vid Lunds universitet, har i en ny studie finansierad
av Barncancerfonden identifierat ett nytt lovande Idkemedel mot neuroblas-
tom, en aggresiv form av barncancer som oftast drabbar barn under tvé &r.

| dag dverlever cirka 60 procent av de barn som diagnosticeras med hogrisk-
formen av neuroblastom.

32000000,

S& ménga kronor samlade cyklisterna i Team
Rynkeby in till Barncancerfonden under 2020,
trots att arets cykellopp till Paris blev installt
pa grund av pandemin.

Aktuellt i korthet

Trampa i kampen
mot barncancer

Foér dig som tycker om att cykla
och vill bidra till Barncancer-
fondens viktiga arbete kan du
under véren och férsommaren
vara med i antingen Spin of
Hope eller Ride of Hope under
Vétternrundan. Eller kanske
bada? Hela eller delar av delta-
garavgifterna gar till forskning-
en och det finns dven flera
andra sétt att bidra lite extra.

For att kunna trampa sakert
under rddande pandemi har
spinning-evenemanget utokats
och pagar nu en vecka mellan
den 22 och 28 mars.

For Vatternrundan finns det
bade valgorenhetsplatser och
ett 20-tal Ride of Hope-grup-
per att anmala sig till under de
tre olika editionerna som kors
den 12-13 och 18-19 juni. Las
mer pé: barncancerfonden.se/
event

Inte bara dverleva

| Sverige finns cirka 11000
barncancerdverlevare. Barn-
cancerfonden uppmérksammar
nu med en serie filmer och
artiklar de utmaningar som
Gverlevare star infor och vilka
behov de har av stdd och
stottning frdn samhallet. Att
Overleva racker inte - de som
drabbats av cancer ska kunna
leva ocksa. Las mer pa:
barncancerfonden.se/inte-
bara-overleva
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Portrattet Kristian Pietras




an 81gnalspananr

1d cellerna

1en har dmzs av en stark vilja att forsta hur tumorer
1 hjilp av andra celler {6r att vixa och sprida sig.
Det vill han sétta stopp for

wd Foto: Johan Béavman
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Portrattet Kristian Pietras

Tumorers mikromiljé

En tumor bestér inte bara
av cancerceller utan dven
av en mangd andra cell-
typer som normalt bygger
upp ett organ i kroppen.
De kan vara normala gene-
tiskt men féréndrade i sin
funktion for att hjélpa
tumdren att utvecklas.

| cancercellernas omgiv-
ning finns exempelvis
bindvévsceller som ger
stadga och blodkarl d&r
celler transporterar syre
och naring till tumdren.
Tumorer kan ocksa lura
férsvarande immunceller
att inte ingripa. Genom
avancerade modeller och
férfinade analysmetoder
kan forskarna identifiera
de olika bestandsdelarna
som bygger upp en tumér
och forstd hur den péver-
kar sin omgivning nega-
tivt. Malet &r att utveckla
lakemedel for att stoppa
skadlig kommunikation
mellan celler.

18 barn&cancer
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ristian Pietras arbetsrum i Lunds univer-
sitets cancercentrum ligger inspriangt i det
stora forskarkomplexet Medicon village, en
motesplats for samarbeten inom vard, 14ke-
medelsindustri och inte minst forskning.
Hit rekryterades Kristian Pietras som
professor inom molekyldr medicin for
atta ar sedan. Han var da bara 38 ar
och utndmningen vackte uppmaérk-
samhet. Han har beskrivits som
en supertalang och forskarstjér-
na, men det tycks mest gora
honom generad.

-Det far std for andra,
skrattar Kristian Pietras.
Men just mojligheten att f4 komma hit som

ung blev jag véldigt glad for personligen.
Jag tyckte ocksa det var kul att man i stéllet
for att rekrytera en etablerad forskare valde
en yngre forméga.

Den hér instéllningen speglar ocksi hans
stora engagemang for unga forskares villkor
och mojligheter - frdgor han sjilv drev som
ordfdrande for Sveriges unga akademi.

- Manga unga forskare kimpar i motvind,
men nya frascha tankar behovs hela tiden
inom forskningen. Det ir fér6dande att ha
en stelbent och statisk organisation som bara
fortsétter i gamla spér. Sedan méste det for-
stas ske i balans med trygghet och stabilitet.

FoOr egen del har professorstjdnsten inne-
burit att Kristian Pietras kan utveckla sin
forskning om tumérers mikromiljo.

- Jag drivs av att f& veta mer om hur
tumorer dr uppbyggda, hur tumorens arki-
tektur ser ut.

Utanfor dorren till arbetsrummet ligger
labbet dir hans forskargrupp bland annat
studerar hjairntumorer hos barn.

-Just hjirntumorer hos barn ar vildigt
intressanta for det dr en sddan speciell
miljo i hjirnan som inte finns i andra organ.
Sjalvklart vurmar vi alla extra for barn som
drabbas av allvarliga sjukdomar, och kan vi
hjilpa till sa vill vi forstas det.

Tillsammans med sitt forskarlag vill han
pa detaljniva kartldgga och beskriva alla
olika celler som finns i en tumorvévnad. De
omgivande cellerna tycks ndmligen hjilpa

tumoren att vixa och sprida sig. Det hédr
sker genom att tumorer har en stdndig och
oavbruten dialog med exempelvis celler

i blodkérl, bindvéiv och immunforsvaret
genom att bland annat skicka ut molekyler.
Men signaler kan ocksa skickas pé langre
avstand till helt andra organ.

- Man kan likna det vid kommunikation
som Twitter, Instagram och flaskpost som
tumoren skickar ut. S& vart mal ar att avlyss-
na den hir kommunikationen och fa reda pa
vilken hjilp tumoren vill ha av exempelvis
blodkérlen.

Malet ar att pa sikt utveckla lidkemedel som
stoppar tumorens l06mska meddelanden.

- Om tumoren sédger att hir saknas det
byggstenar for att bygga cancerceller s&
kan vi gé in och blockera det samtalet och
avbryta leveransen.

Kommunikationen kan ocksé ge informa-
tion om en tumor ar aggressiv eller inte, na-
got som péaverkar prognos och behandling.

- Speciellt med barn dr det viktigt att inte
bara ta reda péa vilka patienter som behdver
behandlas véldigt intensivt, utan ocksa se
vilka som kan slippa intensiv behandling for
att undvika biverkningar.

Med stdd fran Barncancerfonden tittar
han dven pa hur den lite udda celltypen
pericyter paverkar hjarntumorer hos barn.
Ett spar ir att de kanske kan hjilpa immun-
celler att ta sig fran blodbanan och in i
tumoren.

- Vi hoppas hitta mekanismer i pericy-
terna sa att de tillater fler immunceller att
komma in i tumorerna. D4 skulle man kun-
na kombinera det med nya immunterapier.

Kristian Pietras forskarkarridr tycks ha
gatt spikrakt framét efter grundutbildning
i biomedicin vid Uppsala universitet och
forskningsstudier pa ett cancerinstitut. Han
har &ven hunnit med postdoc-studier i USA



och startat en egen forskargrupp pa Karolin-
ska institutet.

Nér han ser tillbaka var cancerforskning
inte ett sjilvklart val. De forsta yrkesdrom-
marna under uppvaxtéaren i Skne handlade
i stéllet om att bli astronaut eller sportkom-
mentator, ett framvixande medicinskt intres-
se gjorde dock att han siktade pa en framtid
som ldkare. Men nir ansokan till utbildningen
skulle skickas in 4ngrade han sig.

-Jag ville utveckla 1akemedel och fran
forsta stund kindes det valet helt rétt.

Nu har forskningen fért honom tillbaka
till Skane och familjen bor inte langt fran
barndomens Hollviken.

- Familjelivet dr det jag hAmtar kraft frin
och jag tvingas ha fokus ndgon annanstans.
Det ir vildigt vilgorande tror jag.

Aven om Kristian Pietras forsknings-

insatser resulterat i stjdArnkantade omdo-
men, vill han hellre prata om sin grupps
fortjanster. Han blir lite tyst och funderar ett
tag dver sina personliga egenskaper.

- Man vill alltid lyfta sin grupp, men
visst, det dr jag som leder arbetet och jag
tror att jag ar bra pi att ta ut en viagiall den
information vi tar fram och liksom fa fram
kdrnan. Det kravs ocksa disciplin och det ir
jag nog ritt bra pa.

Motorn i hans eget engagemang har alltid
varit att ta fram ny kunskap inom cancer-
omrédet, ddr han redan i tidig alder insag
att stora behov finns.

- Nér man far se nigot ingen annan sett
forut, och inser att det har kommer att leda till
viktig ny kunskap, da kdnner jag hopp att var
egen forskning ska bli meningsfull och leda
till nytta f6r patienter, sdger Kristian Pietras. 5

Kristian Pietras

Alder: 46.

Bor: | Rangs sand
utanfor Hollviken

i sodra Skane.

Familj: Fru och tre
dottrar som &r 6, 9
och 12 ar gamla.

Gor pa fritiden: Agnar
mig at familjen och gar
pa Malmo FF:s fotbolls-
matcher, dtminstone
innan corona satte
stopp for publik.
Reser helst till: Japan,
det ar ett otroligt land.
Jag gillar mycket med
kulturen och inte minst
maten.

Hojdpunkt hittills

i forskarkarridren: Nar
jag rekryterades till
professor i Lund.
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Utblick Forsakringskassan

”Forsakringskassan,
lita pa lakarintygen”

Manga familjer drabbas hért
ekonomiskt om ett barn far
cancer och det kan vara svart att
fa ersittning. Barncancerfonden
har dérfor startat Réittshjilpen.

— Vi vill verka for att fa till en
systemforindring, siger Katarina
Gold, operativ chef och tf chef for
forskningsavdelningen pa Barn-
cancerfonden.

Text:

amiljer som drabbas av
barncancer paverkas inte bara
kénsloméssigt utan ocksa
ekonomiskt och manga upp-
lever det som en kamp att fa
ersdttning fran Forsakrings-
kassan. Barncancerfondens
senaste fordldraenkit visar
att en fjirdedel av de drabbade anser att
myndighetens stdd &r otillrackligt, och att
langa handléggningstider och en bristande
forstielse for familjernas utsatta situation
forsvarar vardagen.

Barncancerfonden ordnade darfor ett di-
gitalt seminarium om hur skyddsnéitet kan
forbattras. Med pa seminariet fanns Helene
Kindstedt, som berdttade om sina erfaren-
heter frAn nér sonen fick cancer:
- Det var som att hamna i ett undantags-
tillstnd, allt annat blev oviktigt, sdger hon.
Forutom att behdva hantera oro och
cancerbehandlingar upplevde hon att For-
sdkringskassan ifragasatte ldkarintyget och
ringde henne for att kontrollera uppgifter.
—Jag kinde inte att Forsdkringskassan
fanns dir for mig utan att jag saknade
skyddsnat, s jag levde p& mina foraldrar
och fick kAmpa for ratt till ersdttning. Det ar
galet att vi med cancersjuka barn ska beho-
va lagga tid pé att bevisa att det vi sdger ar
sant nir vi borde fokusera pa vara barn.
Hon &r inte trygg med att det finns ett
fungerande system och hennes uppmaning
till Férsdkringskassan och politiker dr enkel:
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Vilket ar ditt samlade intryck av det
stdd du/din familj fick under vardtiden fran...

Positivandel  Negativ andel Varken eller

Sjukvarden 72 8 17
Forsékringsbolag 57 14 14
Skolan 49 19 15
Férsakringskassan a4 27 23
Ara A | vilken grad upplever du att
Foraldraenkat Sl grad upplever dus

Férsakringskassan har forstaelse

. o . o o q
visar pa brister  fersitaton sterat bane
Mots behoven? Saknas stod?
For att fa en uppfattning
om hur vardnadshavare till
cancerdrabbade barn upplever
det st6d de far under och efter 35 %
behandlingen genomf6rde o
Barncancerfonden en under-
sokning med hjilp av Novus. 26 %

Samst betyg fick Forsakrings-
kassan. 15%

Hur upplever du kontakterna
med Forsakringskassan
i samband med att barnet
insjuknade i cancer?

"Handlaggarna
saknar relevant
kunskap om
barncancer och
hur det paverkar
hela familjen.
De upplevs som
kalla och utan
empati.”

6%

@ POSITIV ANDEL NEGATIV ANDEL ~ VARKEN ELLER - INGEN ASIKT



Hur lI4tt eller svart var det att
komma i kontakt med For-
sakringskassan i samband med
att barnet insjuknade i cancer?

1%

25% o
( 13%

Beskriv kortfattat pa vilket sétt
det var svért att komma i kontakt
med Foérsakringskassan.

« Olika handlaggare.
« L&nga vantetider i telefon/telefonkd.
« Svart att fa prata med ratt person.

"Alltid olika hand-
laggare och utbetal-
ningar som uteblev.”

I vilken grad upplever du att
Forsakringskassans handlaggare
hade kunskap om och férstaelse

for den situation ni befann er
i nar barnet insjuknade i cancer?

9%

18%

30%

4

Vad ar den framsta orsaken till att
du upplever Forsakringskassans
kunskap och forstaelse som lag?

* Ingen forstéelse.

* Problem/svart med ersattning.

* Handlaggarnas bemétande/lag
kunskap/ménga olika.

Fotnot: Procentsatserna &r avrundade. Summan
av diagrammen blir dérfér inte alltid 100 procent.

Katarina Gold,
Barncancer-
fonden.

Stora konsskillnader
i inkomstbortfall

Just nu pagér en studie
pé Karolinska institutet
om hur féréldrars inkomst
péverkas under ett barns
cancerbehandling.
Baserat pé nationella
register hos Statistiska
centralbyran har forska-
ren Emma Hovén vid In-
stitutionen for kvinnor
och barns hélsa tittat pa
inkomsten foér 1881 mam-
mor och 1745 pappor, till
1899 barn som
diagnostiserats med can-
cer under 2004-2009.
Medan mammorna
tappar 21 procent av
inkomsten under det
forsta aret efter diagnos,
tappar papporna bara
10 procent under sam-
ma period. Det vill sdga
en skillnad pé 11 procent
mellan kénen.
Statistiken visar
ocksa att mammornas
inkomster var betydligt
lagre i upp till sex ar
efter diagnos. For pap-
porna var léneinkomst-
en tillbaka pa tidigare
nivé redan tre &r efter
barnets insjuknande.

Riksdagsledamaoterna Karin Ragsjo (V) och Camilla
Waltersson Gronvall (M) deltog i seminariet med
Helene Kindstedt vars son drabbats av cancer.

- Lita p4 barnonkologerna och dem som
kdnner mitt barn. Lita pé att 1karintygen
stimmer och ifrdgasitt inte att jag behdver
vara hemma med mitt sjuka barn.

Politikern Karin Ragsjo (V), riksdagsleda-
mot och hélsopolitisk talesperson, som deltog
pé seminariet instimde i kritiken. Hon efter-
fragar en genomsyn av Forsdkringskassan.

- Det har blivit som en domstol. Det 14ggs
for mycket tid p& byrékrati, 6verprévning
och nitisk kontroll. Férdldrar ska ha fullt
fokus pa sitt sjuka barn. Ett sjukintyg ska
gélla och inte 6verprovas, sdger hon.

Aven Camilla Waltersson Gronvall (M),
riksdagsledamot och socialpolitisk talesper-
son, dr kritisk till att 1akarintyg ifrdgasétts
och att handliaggningstiderna ir 1anga.

- Forsdkringskassan ska lita pa avancera-
de lakarintyg, det finns ingen anledning att
Overprova dem.

Bada kraver nu svar frin regeringen
i frdgan och lovade att de skulle skicka en
skriftlig forfragan till ansvarig socialforsak-
ringsminister Ardalan Shekarabi (S).

Som ettled i att hjilpa utsatta familjer har
Barncancerfonden startat Rattshjalpen.
Den ger alla drabbade familjer och barn ett
grundliggande informationsstdd. Ett antal
drabbade kommer ocksa kunna fa juridisk
radgivning inf6r sin kontakt med bland
annat Forsdkringskassan. Dessutom ska
Réttshjilpen stotta ett fatal drabbade med
juridisk hjalp.

- Det svenska socialforsidkringssystemet
ar i dag alldeles for snirigt och behover
forandras. Vi 4&r manga som ofta forvanas
Over Forsdkringskassans tolkningar och
darfér behovs klargéranden over hur lag-
stiftningen ska tolkas f6r dem som drabbats
av barncancer, siger Katarina Gold pa
Barncancerfonden. s
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Vért engagemang Dormy

124954

Forra aret samlade de in strax 6ver 100 000 kronor till Barncancer-
fonden. I ar stillde golfbutikskedjan Dormy siktet Annu hogre.
— Det finns inget annat samarbete vi dr s stolta 6ver, sdger

deldgaren Mats Hedlund.

Text: Frida Henke Foto: Magnus Glans

i

nder Barncancermanaden pagir varje ar
kampanjen “Ge tio kronor” dir butiker
inom detaljhandeln kan samla in pengar
till Barncancerfonden med hjilp av sina
kunder. For golfvaruhuskedjan Dormys
del var det ett sjilvklart val att vara med och stodja.

- Det finns inget annat samarbete vi dr sé stolta
over som det med Barncancerfonden. Vi skdnker
alltid 100 kronor for varje set med juniorklubbor
som vi siljer, s& det blir en hyfsad peng. Nu har
vi ocksé kort den hér septemberaktiviteten, sdger
Mats Hedlund, inkdpsansvarig och deldgare.

Forra aret samlade Dormy totalt in 270 000 kro-
nor till Barncancerfonden, varav 100788 av dem
kom in under Barncancermanaden. I &r landade

22 barn&cancer 04.2020

Butiksséljaren Hanna
Selander-Johansson
tycker att det kédnns
bra att f& gora gott
pa jobbet. Och just
det ar enligt del-
agaren Mats Hedlund
en av de "goda
baksidorna” med
kampanjen.

den summan pa 124 954 kronor. Samarbetet ger

ocksa foretaget positiva bieffekter eller “goda bak-

sidor” som Mats Hedlund kallar det. Som att det a
skidnker personalen en stolthet 6ver sin arbetsgi-

vare. Det dr ndgot som Fredrik Bredin, butikschef

i Barkarby utanfor Stockholm, &r villig att skriva

under pé.

- Jag tycker det ir fint att vi gor de hir bitarna.
Framfor allt for att vi drar in pengar till valgoren-
het. Det &r kul att f& bidra, sdger han.

Han far medhall fran butiksséljaren Hanna Selan-
der-Johansson:

— Det kdnns kul att man kan hjélpa till pa jobbet
och att vi stddjer nadgot bra. Manga av kunderna blir
ocksa glada, sédger Hanna Selander-Johansson.



Barncancermanaden 2020

En manad
| hoppets
tecken

September ir barncancermanaden. En kraft-
samling dar Barncancerfonden tillsammans
med privatpersoner och foretag genom evene-
mang och kampanjer samlar in pengar till
forskning och stod. Allt krons av "Barncancer-
galan — Det svenska humorpriset” som som likt
tidigare ar sindes pa Kanal 5 och Dplay.

Michel Brygiewicz, marknadschef pé Barncancerfonden.
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Kitty Lingmerth

Foto:

Ett hjarteprojekt
for David Sundin

Som programledare for arets barn-
cancergala fick David Sundin géra
nagot han verkligen &lskar — skillnad.

Trots att "Barncancergalan — Det
svenska humorpriset” i ar fick sdndas
utan publik var mycket som vanligt.
Som att sorg blandas med gladje nar
arets basta humor prisades samtidigt
som 50 miljoner kronor drogs in till
forskningen och tusentals tittare lock-
ades att bli Barnsupportar.

Galan séndes frin Berns mandagen
den 28 september i Kanal 5 och Carina
Berg intog scenen for femte aret i
rad. Vid sin sida hade hon program-
ledaren och komikern David Sundin.
Pa dagen fem ar efter att han forsta
gangen var med och ledde galan till-
sammans med Karin Frick.

- Jag dlskar att fa gora saker som
ocksé spelar roll och gor skillnad
sa detta ar ett riktigt hjirteprojekt,
beréttar han.

Hur kiindes det att leda galan?

—Det dr en sd otroligt speciell grej
att gora, det gar liksom inte att jam-
fora med nagot annat. Att blanda det
gladaste glada och den morkaste sorg
gOr att det blir en bergochdalbana
utan dess like, sdger han.

Det svenska humorpriset delades
uti atta kategorier, varav tavlingspro-
grammet "Bést i test” ddr David Sundin
ar programledare tillsammans med
Babben Larsson fick Barnens pris.

—Jag tycker att det hér dr det finaste
priset man kan vinna.

Var det nagot som grep tag lite
extra?

- Vi fick mojlighet att se alla inslag
innan och det maste man f6r att vara
beredd, men bildspelet nir Darin
sjong hade vi inte sett darfor blev det
valdigt starkt och vi var kanske inte
helt kontrollerade. Men det ir ju bara
manskligt, sdger David Sundin.
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For mig dr det en sjalvklarhet att
vara Barnsupporter. Inget barn
ska behova do6 i cancer.”

Pernilla Wahlgren, artist och vinnare av Arets scenshow.

Foto: Ema Persson

Darin, artist. Framférde sin hit "En séng av rosor” till
bildspel med barn som avlidit till féljd av cancer.

Kvéllen avslutades med Miss Li som framférde "Starkare”. Och tog sin borjan med vélkomst-
blommor till négra av huvudpersonerna i Berns entré.



Vinnare av
Det svenska
humorpriset
2020

*k Hederspriset till
Gosta Ekmans
minne: Suzanne
Reuter

s Arets humorpro-
gram: Sldng dig
i brunnen, sésong 3

sz Arets komedi:
Filip och Mona,
sasong 1

% Arets kvinnliga
komiker: Josephine
Bornebusch

% Arets manliga
komiker: Anders
"Ankan” Johansson

% Arets scenshow:
Pernilla Wahigren
har hybris

k Barnens pris
(framrostad av barn
pa Barncancer-
fonden.se): Bdst
i test, sdsong 4

*k Aftonbladets
pris Arets hu-
morklipp (framros-
tad av Aftonbladets
l&sare): Johanna
Nordstrém och
Torbjérn Averas
Skorup - Svdrje-
vdnnernas
mardrém

o0

miljoner

S& ménga kronor samlades in
under Barncancergalan 2020.

Fotnot: | slutet av sandningen
kommunicerades summan 35 miljoner
kronor. Men efter att ha adderat givare fran
alla kanaler efter sandning kunde summan
justeras upp med 15 miljoner kronor.

Josephine Bornebusch, regissor, skadespelerska och vinnare av
Arets kvinnliga komiker.

Petra Ambjérnsson

Foto:

Barncancermanaden 2020

"Viktigt pd riktigt!” S& séger de bada attadringarna Isa-
belle och Ines nar de mottes under Isabelles Walk of

Hope. Isabelle behandlas fér cancer och Ines syster,
som ocksa hette Isabel, dog i cancer juni 2011.

Isabelles promenad
blev en insamlingssuccé

Nérapa en kvarts miljon kronor. Det samlade
Isabelles Walk of Hope in och blev dirmed den
mest framgangsrika 2020.

Under barncancermanaden genomfors idrotts-
evenemangen Walk of Hope och Run of Hope,
dir vem som helst kan arrangera eller delta i en
promenad eller ett motionslopp f6r att samla in
pengar till forskningen om barncancer.

Det Walk of Hope som samlade in mest
pengar under september arrangerades av
attadriga Isabelle Johansson Svahn, som sjalv
just nu behandlas fér akut lymfatisk leukemi.
Totalt samlade hennes promenad, som holls pa
hemorten Alafors, in 242 136 kronor till Barn-
cancerfonden.

- Det kdndes kul att banan var snitslad med
rosa rosetter eftersom jag nistan alltid har en
rosa rosett pd huvudet. Det kdndes att alla som
deltog var dir for mig och for alla barn som
drabbats av cancer, siger Isabelle.

Debattoren och fore detta handbollsspela-
ren Linnéa Claeson har ocksa hejat pa hennes
insamling i sina kanaler, vilket gett ett enormt
genomslag.

— Det roligaste var nér jag fick en videohéls-
ning fran Linnéa Claeson som visade att hon var
ute och gick for mig i Stockholm dér hon bor.

P4 grund av coronapandemin har arets Walk
of Hope och Run of Hope dven kunnat genom-
foras digitalt. Deltagare kunde da anméla sig till
eventet pa nitet och sedan promenera eller
springa péd egen hand. *
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Magnus Glans

Foto:

Barncancermanaden 2020

Christer Thynell, lastbilschauffér
och initiativtagare till Facebook-
insamlingen Vi som kér fér
Barncancerfonden”. Under sep-
tember korde fler &n 2000 yr-
keschaufforer totalt in 1974450
kronor till Barncancerfonden.

L&s mer om yrkeschaufférerna
pé barncancerfonden.se
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Stark insamlingsdebut

for gamla i gdrden

Butikskedjan Granngérden
grundades redan 1880, men &r
nya som samarbetspartner till
Barncancerfonden. Kanske var
det darfér de missade mélet
med kampanjen “Ge 10 kronor”
under barncancermanaden -
pa ett bra satt. Efter halva sep-
tember hade mélet pa 100 000
kronor redan passerats med
150 procent. Nar manaden var
slut var 581750 kronor insamla-

de till forskning om barncancer
och stdd till drabbade. En sum-
ma som ocks& Granngarden
rundade upp med 50 000 kronor.
- Det har insamlingsinitiativet
ar superbra. Vi har fina siffror
i koncernen s& det kanns rimligt
att gora nagot fér ndgon annan.
Det &r ocksa en bra inspiration
for andra aktorer att gora ndgot,
séger Louise von Gegerfelt,
butikschef i Handen.

”Viktigare att vi gér, an vad vi gor”

Under barncancerménaden ar-
rangerades en digital variant av
Barncancerfondens golf-
tavling Golf of Hope.
Tavlingen utférdes pa
sé satt att varje del-
tagare spelade en
runda enskilt och
rapporterade sedan
in sina resultat digi-
talt. Varje deltagares
anmélningsavgift, 300
kronor, gick oavkortat till Barn-
cancerfonden, och totalt samla-
des 90 716 kronor in till Barn-
cancerfondens viktiga arbete.
Par Ohlin och hans golfpart-

ner Jonas Almqvist har deltagit
i flera golftavlingar till forman for
barncancer, sé for dem var
det en sjélvklarhet att
bidra till Golf of Hope.
- Visst kan man
tycka att en golftav-
ling kénns lite futtigt
i ett sddant har bly-
tungt sammanhang,
men pengarna gor ju
sin direkta nytta. Nagot
maste Vi ju gbra och det kanske
ar viktigare att vi gér nagot an
just vad vi gor, séger Pér Ohlin.

P& Granngarden i Handen &r per-
sonalen stolt dver samarbetet med
Barncancerfonden och kénner att
de fér nagot tillbaka av initiativet.

"I borjan var det lite jobbigt att
fréga. Men det blir ett extra ansvar
som gor att jag utvecklas i mitt
arbete”, sager Elias Daniels,
butikssaljare.

Privat

Foto:

Ett lopp
som gor gott

For att samla in pengar till
Barncancerfonden gick tio
elevkarer och en studentkar

i Stockholm samman for att for
andra aret i foljd arrangera
motionsloppet Run of Hope

i Hagaparken. Loppet kunde
ockséd genomfdras pa valfri
plats, men ett 70-tal personer
fanns pa plats och slapptes
ivég i coronasékra smagrupper.
Forra &rets insamling resultera-
de i drygt 22 000 kronor, men
dit nddde de inte riktigt i &r.

- Vifick in 16 200 kronor
och jag tycker det gick valdigt
bra trots omstandigheterna,
séger arrangoéren Ella Hammer
frén elevkaren vid Viktor Ryd-
berg Odenplans gymnasium.
Las mer pa barncancerfonden.
se/reportage/eleverna-spring-
er-mot-barncancer/

miljoner kronor har samlats in
under érets upplagor av Walk of
Hope och Run of Hope.



Reportage Tomrummet efter Theo

Sjuarige Theo var virldens starkaste
kille. Busig, snusfornuftig och klok.

Text:
Foto:

O
.,
L
—
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Reportage Tomrummet efter Theo

et har bara gatt nigra
manader sedan Theo drog
sina sista andetag. Nir
mamma och pappa ska
berétta om hur det gick
till far storebror Charlie,
11 &r, lamna bordet. Just
detaljerna om ambulans-
fard och respirator pa sjukhuset vill han
inte hora talas om. Han vet hela hindelse-
forloppet, men orden &r jobbiga.

- Det gick sé fort allting. Theo diagnosti-
cerades med ponsgliom i december och gick
bort den 25 mars, berdttar Lisa Bergman.

Trots att familjen &r mitt uppe i sorgen vill
bade hon och barnens pappa Robert Berg-
man beritta. De vill sitta ljus pa den obotliga
tumorsjukdomen som drabbar atta till tio
barn varje ar. I dagsldget finns inget boteme-
del och de flesta av barnen dor inom ett ar.

Men framfor allt vill familjen prata om
Theo. Om den fantastiska lille killen som
kunde reta gallfeber pa sin storebror, som
dlskade tv-spel och som precis hade borjat
spela golf. Theo finns inte lAngre i sitt rum
pa bottenvaningen - intill Charlies - men
han &r i hogsta grad nirvarande.

- Det hade varit spdnnande att fa folja
honom genom livet, han var inte sa forut-
sigbar. Bade jag och Charlie gillar att spela
hockey och fotboll, men det var inget for
Theo. Han hade ett annat temperament,
siger Robert.

For mindre én ett &r sedan var allt som
vanligt i villan i Utby i GOteborg. Pojkarna
gickiskolan och fordldrarna jobbade. Som
hos de flesta familjer med barn i skoldldern
var det ett spickat schema. Eftermiddag-
arna och kvillarna dgnades till stor del at
aktiviteter som rorde de tva sdnerna.

Framfor allt at att skjutsa Charlie till
trdningarna. Han drdbmmer om att bli
ishockeyproffs och 4gnar manga timmar
irinken.

- Vi kor fram och tillbaka till ishallen
flera dagar i veckan. Hockey &r ju ocksa
en tidskrdvande sport eftersom det ir
omstandligt att forbereda sig infor varje
trdning, sdger Robert.
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skolklasser, cirka 60 barn, dor varje &r av barncancer. Det &r den vanligaste dods-
orsaken for barn mellan 1 och 14 &r. Overlevnadsgraden varierar mycket beroende
pa diagnos, men tack vare framgangsrik forskning &r andelen barn som i dag
Overlever cirka 85 procent i genomsnitt, sett till femarséverlevnad.

Stdd och
Almers hus

Barncancerfonden
erbjuder stdd for familjer
till ett barn som dott

i cancer genom digitalt
samtalsstdd och
samtalsgrupper i de
regionala féreningarna.
Barncancerfonden
erbjuder dven drabbade
familjer att motas pa
Almers hus i Varberg. Dit
ges de mojligheten att
resa och vistas en
vecka for att umgas

och utbyta erfarenheter
med andra familjer som
ocksa mist ett barn

i barncancer.

Lillebror Theo foredrog lugnare akti-
viteter. Han gillade att vara i skolan, ldsa
och spela Fortnite. Om han fick énska fritt
hade han mest av allt velat ha ett husdjur.
En hund, katt eller en kanin som skulle bli
hans lekkamrat.

- Theo dlskade djur. Tyvéarr ar Charlie
allergisk mot de flesta palsdjur, men vi tes-
tade med en hamster och det gick bra. Theo
tog vdl hand om Smulan, beréttar Lisa.

Hon forsoker forgéaves halla tillbaka
tararna. Saknaden efter sonen &r fortfar
ande ett Oppet sir. Under bra stunder finns
det hopp om att hjartat ska ldka. Andra
dagar ir sorgen bottenlos.

— Det gar upp och ner hela tiden. Man
kommer pa sig med att bli glad fér nagot
som hénder, sedan rasar man ner igen,
sdger Robert.

Tre ménader av deras liv ir for alltid
etsade i minnet. Fran de forsta signalerna
nér skolan ringde hem for att beritta att
Theo ramlat i matkon. Sedan besok pa nir-
akuten, vardcentralen och Ostra sjukhuset.
Dir gjordes en CT, en datortomografi, som
visade att allt var bra.

Overallt férsokte personalen lugna
fordldrarna med att det troligen, till
99 procent, handlade om ett virus som
sonen drabbats av.

- Men jag visste att det var nagot som var
fel. Sen blev Theo bara sdmre, berittar Lisa.
Likarna pa Ostra sjukhuset gick till slut
p& samma linje. Lisa och Robert hade ritt,
det var nagot som inte stimde med Theos

symtom.

Strax fore jul gjordes darfér en lumbal-
punktion for att ta ett prov frdn Theos
ryggvétska. Samtidigt bokades han in p4 en
magnetrontgen.



Familien tilbringar mycket
tid pa sin bat. Aven Theo
tyckte om att fiska och
vara ute med baten.
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Theo varsa otroligt
cool i allting. Jag
minns hur han stod
pa toalettlocket

for att na upp till
spegeln och kunna
se sig sjalv. Han
skrattade at sitt
sneda leende.



Forra sommaren var livet som vanligt for Theo och familjen Bergman. Sedan gick allt fort, fran de
forsta tecknen, till akut operation pé juldagsmorgon och det obarmhértiga slutet den 25 mars.

Langre dn s kom inte familjen. P4 jul-
afton forra aret blev Theo akut sjuk. Han
kréktes och var onaturligt trott. Nar han inte
langre ville resa sig frAn golvet fattade Lisa
och Robert ett snabbt beslut och &kte in till
sjukhuset.

- Dér gjordes en akut CT. Klockan fem p&
juldagsmorgonen férlorade Theo medvetan-
det och kopplades till en respirator, sdger Lisa.

Rontgen visade att Theo hade en tumor
i hjirnstammen som hade borjat bléda. Han
fordes med ilfart till neurokirurgen pa Sahl-
grenska. Efter en fyra timmar 1ang operation
var Lisa och Robert forsiktigt hoppfulla.

- Kirurgen hade lyckats stoppa blodning-
en och fa ut en stor del av tumdren. Efter ett
dygn i respirator kunde Theo andas sjilv,
fortsétter Robert historien.

Han minns hur oroliga de var 6ver kom-
plikationer. Tdnk om Theo skulle f4 svarig-
heter att svilja, se eller prata?

Nar Theo slog upp 6gonen efter opera-
tionen var det slut pa tvivlen. Med tydlig

rost deklarerade sjudringen att han ville ha
pannkakor och glass. Det bista han visste.

Efter ndgra dagar pa Ostra sjukhusets
barncanceravdelning fick familjen 4ka hem.
Da hade alla Theos fardigheter kommit
tillbaka, bortsett fran en partiell ansikts-
forlamning. Nir han log drog hans mun lite
snett at vinster.

- Men Theo var s otroligt cool i allting. Jag
minns hur han stod pa toalettlocket for att na
upp till spegeln och kunna se sig sjalv. Han
skrattade at sitt sneda leende, sdger Robert.

En biopsi hade gjorts pa tuméren och nu
vantade fordldrarna pa svar. Métet var inbo-
kat hos neurokirurgen pa Sahlgrenska. Lisa
och Robert dkte till sjukhuset, fortfarande
med ett starkt hopp om att allt skulle ga bra.
De minns hur tiden hejdade sin framéatrorel-
se i ldkarens rum.

- Min reaktion var att ndgot hade gatt fel.
Att Theos provresultat hade forvixlats med
nagon annans. Det kunde inte stimma. Inte
Theo, sdger Lisa.

Theo Bergman

Aider: 7 r, dog

i mars 2020.

Diagnos: Ponsgliom.
Familj: Mamma Lisa,
pappa Robert och
storebror Charlie Berg-
man, 11 &r.

Bodde: | ett hus i Utby
i Goteborg,

Gillade: Skolan, b&ck-
er, tv-spel, djur, golf.
Drémde om: Att bli
l&kare och forska fram
en skyddsdrakt till
anhoriga s& de kan vara
med under strélningen.
For att inget barn ska
behdva vara ensamt

i rummet under
behandlingen.
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Reportage Tomrummet efter Theo

Det har bara gétt négra
manader sedan lillebror Theo
dog i den obotliga hjarn-
tumoren ponsgliom. For
foraldrarna Robert och Lisa
och storebror Charlie, 11,
kanns saknaden fortfarande
som ett Oppet sar. Ofta ar
sorgen bottenlds. Men ibland
finns det bra stunder med
hopp om att hjartat kan léka.
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Reportage Tomrummet efter Theo

Ponsgliom, eller DIPG
(Diffuse Intrinsic Pontine
Glioma), &r en aggressiv
tumor i hjarnstammen.
Varje &r diagnostiseras
mellan fem och tio
svenska barn med den
obotliga diagnosen. De
dor oftast inom ett ar
efter diagnos. Dagens
behandling bestar av
strélning och cytostatika
for att bromsa utveck-
lingen.
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Ponsgliom

Theos rum stér fortfarande orort. Nar Charlie har trékigt gar han in dit och leker. Men
i hallen stér flyttlddorna packade, snart vantar en ny bostad for familjen.

Diagnosen ponsgliom har en obarmhértig
punkt efter sig. Det finns inget 1dkarveten-
skapen kan gora. Stralning och cytostatika
kan bromsa forloppet, men Theo skulle inte
bli frisk. Det handlade bara om tid.

- Theos tumor var dessutom blédnings-
benigen vilket gjorde situationen 4nnu
mer osédker. Det sig vildigt morkt ut, sdger
Robert.

Familjen grep dnda efter ett halmstra.
Theo erbjods en plats i en biomedicinsk
studie ledd av Klas Blomberg, barnonko-
log och professor pa Karolinska institutet.
Nu f6ljde nigra resor fram och tillbaka till
huvudstaden. Theo blev inte béttre av den
nya medicinen, men inte simre heller och
en konstig vardag infann sig i huset i Utby.
Familjen pendlade mellan hemmet och
Ostra sjukhuset, med en och annan avstick-
are till Stockholm.

- Det fanns en trygghet i att bes6ka
barncanceravdelningen med clownerna och
lekterapin. Jag har aldrig tidigare tankt pa
hur viktigt det dr att bygga familjevinliga
sjukhus. Nu insig jag hur betydelsefull
miljon var, sdger Robert.

En hylla i vardagsrummet har blivit Theos
plats. Hér finns fotografierna, albumen och
alla minnena. En vas dr fylld av pappers-
figurer pa pinnar som Theo tillverkat
ilekterapin. De skulle siljas till forman for

Barncancerfonden, det hade han bestimt.

Farmor som alltid stéllde upp gjorde
honom séllskap vid forséljningsbordet utan-
for huset. Nu skulle hér goras afférer.

- Men det regnade hela dagen, sa det slu-
tade med att jag kdpte néstan allihop, sdger
Robert med ett skratt.

Sorgen dr randig. Fran djupaste fortvivlan
till matlagning och hockeytrining. Vardagen
pockar pa mitt i graten. Nar Charlie har tra-
kigt gar han in i rummet intill sitt och leker
med lillebrorsans alla bilar. Ibland lyssnar de
tillsammans pa Theos &lsklingslat, *Varldens
starkaste person”, av Herbert Munkhammar.
Rummet fylls av refringen ur hdgtalarna
”Du har klarat mer 4n vad du tror. P4 den
morka delen av var jord. Bara virldens star-
kaste person. Orkar gd en dag i dina skor.”

I hallen stér flyttkartonger packade.
Familjen hoppas kunna hitta ett nytt hus pa
andra sidan Séve&n, ndrmare Roberts mam-
ma och en annan sorts fortsittning pa livet.

Dagen da Theo dog var han pa gott humor.
Han hade en av sina bésta dagar sedan han
blev sjuk. Familjen hade bakat och gétt en
langpromenad. Theo var dessutom grym pa
tv-spelet Fortnite just den hir dagen. Han
vann hela tiden.

- P4 natten fick han en massiv blédning
i tumoren. Nigra timmar senare gick han
bort pa sjukhuset, omgiven av sina ndra och
kéra, beridttar Lisa. &



i

t

En hylla i vardagsrummet
har blivit Theos plats.
Hér tréngs inramade
fotografier med album
och andra minnessaker.
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Vart engagemang Barncancerfonden Mellansverige

Barnen far kraft
av skapandet

Mitt under pandemin forlorade Kulturhdlsans malar-
verkstad pa Akademiska barnsjukhuset sin finansiér.
Da klev Barncancerfonden Mellansverige in med

ekonomiskt stod.

— Nu ar det extra viktigt att halla i ging verksamheten,

sager foreningens informator Jens Norberg.

Text: Frida Henke Foto:

alarverkstan dr en
skapande verksam-
het som riktar sig
mot cancersjuka
barn och deras
familjer. Flera dagar i veckan
brukar bildterapeuten Jeanette
Omra rulla in sin vagn med fér-
ger, papper och pyssel pa bland
annat barncanceravdelningen pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala.
Men ndr pandemin slog till och
den ordinarie finansidren stopp-
ade sina bidrag dventyrades hela
verksamheten. Kulturhélsan som
ar féreningen bakom verkstaden
stod plétsligt utan medel.
FOr att kunna fortsitta att
bedriva sitt arbete ansokte de

36 barn&cancer 04.2020

Jens Norberg,

Jeanette Omra

istillet om st6ttning fran Barn-
cancerfonden Mellansverige.

- Nér s& mycket annat tvingats
att stdnga anser vi att verksam-
heten just nu &r extra viktig.
Och darfor beviljade féoreningen
Kulturhélsan fortsatta medel for
Malarverkstan aret ut, sdger
Jens Norberg, informator pa
Barncancerfonden Mellan-
sverige.

Hur det blir under 2021 ar
fortfarande inte bestimt. Om
det ordinarie stddet skulle utebli
vialkomnar Barncancerfonden
Mellansverige en ny ansdékan fran
Kulturhilsan.

Jeanette Omra som &r bildtera-

peut pa Malarverkstan ar lattad
Over att verksamheten fatt stott-
ning och beréttar just hur viktigt
arbetet ar. Att Mélarverkstan blir
ett avbrott frdn behandlingen déir
man tillats tinka pa ndgot annat.
Att det blir en stund dir man far
visa sin friska och kreativa sida.

- Jag dr sa otroligt glad att fa
stod fran Barncancerfonden.
Malarverkstan dr en oas ddar man
far sldppa tankarna. En fin och
rolig stund, som ocksé ger utrym-
me att prata om det svara som
hinder, sdger hon.

Maleriet ger barnen och famil-
jerna gladare minnesbilder fran
sjukhustiden. Dessutom hings
bilderna ofta upp pa rummet och
gOr det till en plats dir det inte
bara tas mediciner.

-Det viktigaste dr inte vad som
skapas, utan sjilva stunden till-
sammans som fingar den skapan-
de, lustfyllda energin. Det som &dr
spannande med bilden &r att den
béde ger frihet att bearbeta sina
kénslor, men ocksé att hitta kraft
och det dr barn experter pa, siger
Jeanette Omra.




Jeanette Omra &r lattad att
med Barncancerfonden
Mellansveriges stod kunna
fortséatta skapandeverksam-
heten. "Det &r en oas dar
bade barn och foraldrar kan
sléppa tankarna pa sjuk-
domen ett tag”, séger hon.

Melina Forsberg, 5, och
Othilia, 3, fick under sin
behandling pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala komma
till Mélarverkstan. En glad-
jande stund att se fram emot
dar de fick mgjlighet att hitta
d kraft i skapandet.

‘*1-"?1
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Ogonblicket Barncancergalan

17.35

Barn frén dansskolan Base 23 stér i kulisserna
och véntar pa att genrepet ska borja. Aven en
ung Gunnar Papphammar, som star som forlaga
for prisstatyetten, var pa plats. Numret 6ppnade
sedan Barncancergalan - Det svenska humor-
priset 2020. Under séng, trumvirvlar och fiojt-
spel marcherade de tilsammans ut pa scen

med en enda uppmaning till tittarna: BLI BARN-
SUPPORTER.

Galan sandes i Kanal 5 och pa Dplay och under
kvéllen delades atta Gosta Ekman-formade trofé-
er i brons ut till Sveriges humorelit. Samtidigt fick
Barncancerfonden tusentals nya Barnsupportrar
och 50 miljoner kronor samlades in till den livs-
viktiga forskningen.
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Livet efter barncancer Aida Kopriva

ppspridaren

Som barn opererades Aida Kopriva fem ganger fér en tumor i magen.
I dag engagerar hon sig internationellt f6r 6verlevares rittigheter.
— Jag ar faktiskt lite trott pA min egen historia, jag vill hellre lyfta

andras, sdger hon.

Text: Natalie Roos Foto: Johan Bé&vman

stéllet for att fira sin niodrsdag med
kalas fick Aida Kopriva ligga pa sjukhus
och opereras for en tumor i magen.
- Jag var valdigt smal som barn s
nidr min mage borjade vixa och var helt
hérd, d& férstod mina foréldrar att nigon-
ting var galet.

Flera operationer och cytostatikabe-
handlingar senare kunde hon friskférklaras
och i dag engagerar hon sig internationellt
for Childhood cancer international, CCI.
Arbetet innebir bland annat att hon deltar
i paneldebatter, tycker till om material och
beréttar om sina erfarenheter.

— Det finns en halv miljon 6verlevare
i Europa och férutsittningarna skiljer sig
mycket mellan ldnderna. Jag ir tacksam
Over att jag klarade mig sa bra och har vél-

digt sma seneffekter. Men jag ar faktiskt lite
trott pa att berdtta min egen historia, jag vill
hellre lyfta andras. Jag vill lyfta dem som
inte har energin, som inte kan st infor en
publik eller orkar stilla fragor till politiker,
forklarar hon.

De senaste aren har hon ocksa varit 14ger-
ledare pa Barncancerfondens ungdomslager.

— Jag kdnner att jag kan ge hopp. Jag kan
sdga “det gick bra for mig, det kommer ga
bra for dig ocksa”.

Och coronapandemin har fatt Aida
Kopriva att inse att det finns férdelar med
att vara en 6verlevare.

— Jag har ett annat perspektiv, lite "klarar
jag cancer sa Klarar jag vad som helst”. Jag
uppskattar smasaker och ir bittre pa att
hantera kriser tack vare min cancer. %

Aida Kopriva

Rider: 25 4r.

Bor: Malmé och
jobbar i Kbpenhamn.
Familj: Fastman, mam-
ma, pappa, tva broder
och tre brorsbarn.

Gor: Konsult pa
Presidents institute.
Diagnos: Omogen tera-
tom, har opererats fem
génger och fétt cyto-
statika.



Vad betyder
Supersnorets
olika Superpirlor?

Svar: Det finns 40 olika Super-
pérlor, en for varje sarskild be-
handling, utredning eller hén-
delse som det cancersjuka
barnet har gétt igenom. Allt-
medan sndret véxer skapar det
en bild av vad som har hant
och som ofta &r abstrakt och
svart att forstd — bade for bar-
net och omgivningen. Har &r
négra av parlorna:

Tillverkning av
en strélnings-

mask.
Parla for det
allra forsta
stralnings-
tillfallet.
Stamcells-

transplanta-
tionen startar.

Efter den sista
behandlingen.

Fragor och svar Om barncancer

Vad ar hjarntrott-
het och vad har
det med barn-
cancer att gora?

Svar: Hjarntrétthet ar en sa kallad sen kom-
plikation och drabbar cirka 70 procent av
barnen som haft en hjarntumér och 30 pro-
cent av dem som haft akut lymfatisk leuke-
mi. Det ar en f6ljd av behandlingen med cy-
tostatika och strélning. De som drabbas blir
trotta fort, sarskilt i situationer med méanga
intryck och det leder bland annat till koncen-
trationsproblem, svérigheter med inlérning,
kénslor och socialt samspel.

Varje dag
insjuknar ett
barn i cancer

Hur vanligt ar barncancer?

Svar: Varje ar drabbas cirka 370 barn av cancer i Sverige. Det &r
en ovanlig diagnos, men det betyder andé att ett barn insjuknar

i cancer varje dag. De vanligaste cancerformerna hos barn &r olika
leukemier och hjérntumérer.

5%

Hur farligt ér det att fa barncancer?

Svar: Tack vare forskningen &verlever nu 85 procent av alla som
drabbas av barncancer. Fér 40 &r sedan lag 6verlevnaden pé bara
50 procent. Overlevnadsgraden varierar dock mycket beroende
pa cancertyp och trots att allt fler tillfrisknar frdn barncancer &r det
fortfarande den vanligaste dédsorsaken bland barn i &ldrarna
mellan 1 och 14 &r i Sverige.

Vad ar cytostatika?

Svar: Cytostatika, eller cellgifter
som det ibland kallas, &r en
grupp mediciner som péverkar
cellens férmaga att dela sig och
bilda fler celler. Cytostatika ska
ta dod pa cancerceller, men pé-
verkar alla celler som &r under
celldelning. Det kan ge biverk-
ningar som till exempel haravfall
och hdmmad blodbildning.
Cancercellerna &r dock kansli-
gare for cytostatika &n friska
celler och stravan &r att bara ge
exakt s& mycket cytostatika att
man kan f& bort tumdren utan
att hindra den normala celldel-
ningen alltfér mycket.

149

forskartjanster

Varifran kommer pengarna till
barncancerforskning i Sverige?

Svar: Barncancerfonden &r den
enskilt storsta finansidren av
barncancerforskning i Sverige.
Forra aret delades 302 miljoner
ut till 149 tjanster, 250 utbild-
ningar och 252 projekt. Sedan
starten 1982 har 3 miljarder
kronor delats ut till forskningen
och pengarna kommer néstan
uteslutande frén privata givare
och foretag.

Barntumérbanken, vad ar det?

Svar: Barntumdérbanken &r en
verksamhet som finansieras av
Barncancerfonden och som
samlar in, analyserar och lagrar
tumorvavnad som blivit dver
efter att man tagit en biopsi pa
ett barn med tumdrsjukdom.
Syftet &r att skapa ett forsk-
ningsunderlag fér att kunna for-
battra kunskapen, diagnostiken
och behandlingen av de har
barncancersjukdomarna. Det
finns &ven en bank som heter
Nordiska biobanken fér barn-
leukemi. Dér samlas blod- och
benmargsprover in och med
6ver 1000 prover utgér dven
den en viktig forskningsresurs.
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Landet runt Aktiviteter for drabbade

Barncancerfondens regionala féreningar
engagerar sig for cancerdrabbade barn och
familjer pA manga olika sétt. I den man

det ar sikert stravar foreningarna efter att 2
halla i gang verksamheten trots corona-
pandemin. Hir dr nigra av aktiviteterna —

. /Onsdagsfika pa avdelningen
som arrangeras runt om i landet.

/Massage for foraldrar
/Lunchldor till foréldrar

/Frukostpésar till foraldrar

il -

¥
/Livesand serie om sorg
/Fijéllstuga dér Suzanne Runesson,
for tva familjer socionom och leg

psykoterapeut samtalar
med familjer som mist barn
i cancer. Efterat finns
mojlighet att delta
i digitala samtal i mindre

469 grupper.
/Fika och fredagsmys D
i p—§
Paavaeinieen — watr /Digitala fikatraffar
D verkstad ¢
PN /Middag pa avdelningen (KS)
/Clownerna har
digitalmottagning
D /Fardiglagade matlador
PN frén cateringfirma
/Ny informationsapp . )
for familjer under /Frukost pa avdelningen
behandling till inneliggande foréldrar
/Fruktleveranser
/Leverans av frukostbréd :

g /Méandagsfika pa avdelningen Las vidare
/Discord-server for /pizzakvallar pa avdelningen P& barncancerfonden.se/
spel och chatt med lokala-foreningar hittar du
andra barn i samma /Fredagsmys med snacks de lokala féreningarnas

situation. pa avdelningen aktuella kalendarier.

Landet runt
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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

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

S4a kan du bidra

Dé bidrar du med en valfri
summa varje ménad. En prenu-
meration pa Barn&Cancer ingér
om du vill.

Testamentera till Barncancer-
fonden. Aven en procent av
det du lamnar efter dig gor 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 julbutik
kan du kdpa klappar dar éver-
skottet fran forsaljiningen 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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"Jag har gjort en
del tuffa saker”

Livia gillar att sjunga Lalehs latar.
— Hon skickade en videohilsning till mig,
siger Livia.

Ber&ttat for: Anders Dahlbom Foto: Magnus Glans

”En gang fick jag en busig knol i huvudet. Den &r borta nu. Nu
har jag en slang som gar fran huvudet 4nda ner till magen. Den
hjélper till om man har haft en knél i huvudet.

Jag har varit mycket pa sjukhuset. Men nu behover jag inte
sova pa sjukhuset mer, for jag har fatt min sista guldmedicin.
Jag kommer att gé dit ibland och gora rontgen. Jag har ocksa
varit pa Skandionkliniken. Dir har jag fatt korkort sa jag kan

\ kora en gron bil till sov-doktorn.

Jag har gjort en del tuffa saker. Det gor inte ont ndr man
tar medicin eller spruta. Jag har inte gatt i tuff-skola,
jag ar bara san.

Sista gangen jag fick guldmedicin fick jag blom-
pérlan till mitt supersnére. Sen hade vi fest
hemma i trddgirden och jag fick en blom-
pérla-tarta och en enhdrningstarta.
Jag tycker om musik och jag brukar sjunga
Lalehs latar. En dag fick jag en video fran
Laleh, hon hélsade till mig. Pa riktigt! Hon
tycker om att jag sjunger “Det kommer bli bra”.
Jag sjong den nér vi gick i Walk of Hope i
Stadsparken. Ménga foljde med och gick och jag
matade en liten s6t hund som var med. Jag sprang
nistan med min rullator!”

Livia Nowrouzi Karlsson

Alder: 5 &r.

Bor: | Uppsala.

Familj: Mamma Anahita, pappa
Gustav och storasyster Alicia.
Tycker om: Att pyssla, ldsa
bdcker och sjunga. Och leka
med kompisar.

Diagnos: Medulloblastom,
sommaren 2019. Har genom-
gatt operation, strélning och
cytostatika-behandling. Fardig-
behandlad sommaren 2020.





