Forskning Leukemi - flera diagnoser
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Den tysta
sorgen

ag sitter under dppeltriadet och dppel-

blommorna dansar runt i luften innan de

landar pa mitt tangentbord. Det var ldnge

sedan tradet var sa 6versallat av blommor,

men nu ér de pa vég att falla av, blomblad

for blomblad. Jag har precis last en fin och
berérande text om ett annat dppeltrdd, langt fran mitt
eget. Ett triad fullt av liv och framf6rallt fullt av minnen och
symbolik. Jag rekommenderar dig att ta del av berittelsen
om detta speciella dppeltrad pa var webbplats barncancer-
fonden.se/mejatradet.

Vi pratar ofta om syskonrelationen som nagot mycket
speciellt. En relation som i regel blir lingre dn den vi har till
vara forildrar eller till vara barn. Men vad hiander nér ett
syskon dor i unga ar, hur paverkar det ens fortsatta liv och
hur hanterar man den sorgen. Nir ett syskon mister en dlskad
bror eller syster pratar man ofta om den tysta sorgen. De
kvarvarande syskonet/syskonen bir pa en stor sorg som
omvirlden ofta inte ser. Fokuset hamnar létt pa fordldrarna,
fordldrar som har genomgétt en foralders virsta mardrom
- att forlora ett barn. I det har numret av Barn&Cancer
moter vi Hedda. Hedda miste sin lillasyster Elsa nér
hon var elva r och Elsa nio. Systrarna stod varandra
mycket néra. Sorgen har varit svar att bara och Hedda
har ként sig ensam i den. I dag dr Hedda 16 ar och
delar rakt drligt med sig av sina erfarenheter.

Den hir tidningen, som sd mycket av vér dvriga
kommunikation, hade inte varit mojlig om det inte
var for alla er som sa osjélviskt och generdst delar
med er av era berittelser och erfarenheter.
S ett stort tack till er och alla andra som pa
olika sitt, med engagemang och bidrag, ar
med pé resan mot var vision att utrota barn-
cancer.

Jag 6nskar dig en skon och vilsam
sommar och en massa kirlek och virme
till dig som maste tillbringa sommaren
pé sjukhuset.

Ylva Andersson,
chefredaktor

Vill du ge
en gava?
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90 20 90-0

Bankgiro:
902-0900
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Hannes
skanker allt
han spelar in

Hannes Aiff, 14 &r, har spelat in 6ver
40 000 kr till Barncancerfonden.
Drommen &r att i framtiden f& st
péa scen och spela fiol och den
drémmen driver honom till hart
arbete. Ett arbete som ger mycket
pengar till dem som har det svart.
- Jag tanker inte s& mycket pé
pengarna jag spelar in. Jag har allt
jag behover, sager Hannes.

Text & foto: Mats Petersson

n gang i manaden aker Hannes
fran Ulricehamn till G6teborgs
Operan dér han tar lektioner
for violinisten Wojtek Chojecki.
Direfter gar han till en stor
galleria i centrum for att spela.

- Det brukar ge mellan ett och tvatusen
kronor varje gang, sdger han.

De forsta slantarna han tjdnade som : —
gatumusiker gick till att kopa lego. D& B
var han sju r. Senare beslot han sig for
att skdnka pengarna tillBarncancer-
fonden i stéllet for att fortsitta kopa
lego. Mycket pa grund av att hans mor-
mor gétt bortijust cancer.

- Det dr viktigt att stodja manniskor
som mar daligt. Lika viktigt dr det att
tacka nér folk skdnker pengar. Man far
inte vara nonchalant, siger Hannes.

Hosten 2017 fick Hannes Fram-
tidens Musikpris, som delades ut vid
Scenkonstmuseet
i Stockholm. Prispengarna pa 20 000
kronor skinkte Hannes till valgérenhet.
Bakom priset star Riksférbundet Unga
Musikanter och en rad andra musikorg-
anisationer.

Denna fredag ligger det 1 527 kronor i
fiollddan ndr Hannes r fardig. Han har
bestdmt att alla pengarna ska g4 till
Barncancerfonden. Plus de pengar som
ahorarna skianker direkt in pé Barncancer-
fondens Swishkonto.

Hittills har Hannes spelat in 40 000
kronor till Barncancerfonden.
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For Molly ar
sjukdomen
vardag

Molly ar mitt i behandlingen av sin leukemi.
For hennes mamma och pappa har livet tagit en
paus. Men for Molly ar inte cancern det viktiga,

utan hunden Lova, sjukhusclownerna och att hon
ar den enda som far anvanda skolans hiss.

Text: Asa Larsson Foto: Peter Rutherhagen

Akut lymfatisk
leukemi (ALL)

ALL &r den vanligaste
formen av barncancer.
Overlevnaden ar
omkring 90 procent.
Cancern drabbar
benmargen och skapar
en okontrollerad tillvaxt
av vita blodkroppar
som trénger undan den
friska benmargen.
Behandlingen sker
med cytostatika under
cirka tva och ett halvt ar.

april har det gatt ett

ar sedan familjen fick
beskedet att Molly har
leukemi. Den mest
intensiva perioden, da
behandlingarna avloste
varandra och pappa
Robin och mamma
Emilia kastades in i en kidnsloméssig tsunami,
ar over. Men det r fortfarande langt kvar
innan behandlingen &r avslutad. Tva och

ett halvt r. Det &r en evighet ndr man &r sju
ar gammal.

Molly som gar i ettan har precis kommit hem
fran skolan. Hon sitter mellan mamma och
pappa vid koksbordet och funderar pd om det
ar saker hon inte kan géra nu pa grund av
leukemin, men kommer inte pd nagot.

- Det finns inget som jag inte kan gora,
konstaterar hon.

- Jag far gora typ mer dn de andra. For jag
far aka hissen i skolan, ibland far min béstis
f6lja med, och sa fr jag ta med mina "gosar”.

- Du har faktiskt blivit jattepigg, det kdnns
inte som du varit begrinsad alls de senaste tva
manaderna, nickar Emilia. Nu kan du leka
som de andra.

Skolan har blivit lite av en fristad, ett stille
ddr Molly slipper sprutor och ovidlkomna



Om familjen
Familj: Molly 7 ar,
mamma Emilia,
pappa Robin och
mopsen Lova.

Bor: | Stockholm.
Gor: Emilia och
Robin ar sjukskrivna.
Molly gar i arskurs 1.

”Det var som att bli inkastad i en torktumlare.
Det var en extremt vansinnig upplevelse.”

behandlingar. Och dér finns alla kompisar.
Hennes forédldrar sdger att de har fatt jattebra
support fran ldrarna.

- Hjélpfroken Jenny tyr sig extra till dig
Molly, hon ir fantastisk. Hon har full
forstaelse for alla problem och att du kan
vara trétt och inte orkar, sdger Robin och tittar
pé Molly.

Oron for att Molly inte skulle hdnga med,
trots att hon varit borta mycket under det
forsta viktiga aret i skolan, har inte besannats.

Molly visar stolt upp en saga som hon har
skrivit och ritat bilder till.

- Den handlar om My Little Pony, sdger
hon. Vill du ldsa?

- Nér Molly varit borta fran skolan tar hon
sina skolbdcker och fragar: ”Var ligger vi nu?”,
och sé jobbar hon ikapp sjélv. Hon vill inte ligga
efter, beréttar Robin och Emilia nickar.

- Den sociala biten har skramt mest. Tank
om hennes bésta kompis far en ny béstis. Men
dven om de kan behova lite tid att hitta tillbaka
till varandra nér Molly varit borta sa har det
funkat.

For Molly rullar den nya vardagen pa. Nu kan
hon vara i skolan nistan hela tiden. For
hennes mamma och pappa ar dock livet fort-
farande annorlunda. Det kinns som om det ar
satt pa paus.

- Jag tittar ut och ser vad som hinder men
ar inte delaktig, sa kdnns det. Vi traffar varandra
och slaktingar och ér pa sjukhuset, men mycket
av det sociala dr borta, beréttar Robin.

Det allra virsta, det ar ovissheten.

- Om vi hade varit med om en olycka och
hon till exempel brutit benet, sd hade man
vetat: Om ett par méanader tar vi bort gipset,
sedan borjar livet igen. Men till oss sdger de
att de inte vet ndr det hér dr 6ver. Vi har inget
slut pa det, det &r det som &ter upp ens hjarna.

De berdttar att deras vdlbefinnande gar
hand i hand med hur Molly mér. Nér hon mar
bra tdnker de mindre pé cancern. Men nér
hon mar daligt mar de lika daligt sjélva.

- Skricken for att det inte ska gé bra, den
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Sprutradsla

Molly har fatt stod och
hjélp av en psykolog fér
att bearbeta sin radsla
for sprutor och nalar.
Det har gett resultat och
hon &r mindre radd nu
an tidigare.

BARN & CANCER # 02.18
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Molly har traffat nastan | \'E\

alla sjukhusclownerna
under sin behandling:
"Vet du, pa en av
clownernas rygg, han
som ar ledaren, i stéllet
for ‘Overlakare” sa star
det ‘6verlekare’.”




Mollys
sjukdomsresa

finns dér precis hela tiden, konstaterar Emilia.

Hunden Lova kommer in i koket. Hon
gar direkt till Molly som kliar hunden pa
magen och belonas med béade glifs och nojda
grymtningar.

- Hon later som en liten gris, konstaterar
Molly och gosar dnnu lite mer.

De har fétt 1dna Lova av en kompis och
hunden hjalper till att lugna Molly nar
behandlingen blir jobbig. Som nar det dr dags
att ta sprutor. De &r ldskiga, tycker Molly, och
vill inte att sprutor ens nimns vid namn.

- Hunden har varit en fantastisk hjalp efter-
som Molly har varit sa ridd, sdger Emilia.

Naér Molly far kortison méste de ta sprutorna
hemma och Lova har blivit lite som en vard-
hund.

- Och nér Molly har varit hemma, utmattad
och ledsen, och hort sina vénner leka utanfor i
parken sa har hon alltid haft trost i hunden
och kunnat leka och gosa med den. Lova har
bidragit till glidje nér allt annat varit svart.

Sprutorna och den inopererade port a cath,
dér en nal ska sittas och tas bort varje gang
de dr pa sjukhuset, ér jobbigast. Familjen har
tagit hjalp av en barnpsykolog for att fa
hjilp med sprutrddsla och det har till slut
gett resultat.

”Det blir biittre efterhand.
Det finns fortfarande jobbiga moment,
som sprutorna, men till och med det
har blivit béittre.”

- Vet du, det finns en kille pa sjukhuset som
heter Mario men kallas Supermario, och han
dr bést pa att sdtta in ndlen i porten. Forra
gangen han gjorde det grit jag inte. Alla andra
ganger har jag gjort det, forklarar Molly och
Emilia nickar.

- Det var verkligen magiskt.

Emilia och Robin &r bada sjukskrivna. For
Molly innebér den nya tillvaron, allt jobbigt
till trots, 4nda en del fordelar. Foraldrarna har
till exempel mer tid och kan himta nir hon vill.

Men att Emilia och Robin inte jobbar inne-
bar ocksé att familjen umgas hela tiden, och
pé en ganska begrinsad yta. Nagonting som
ar jobbigare dn de hade trott, ibland maste de
ta en paus fran varandra. Robin gar ut med

sina kompisar - "sen har jag pyst ut min ventil >

1
Varvinter 2017

Under en resa till
Dominikanska Republiken
far Molly salmonella och
blir svart sjuk och inlagd

pa sjukhus.

April 2017
Molly &r pa vag att tillfriskna
men blir pldtsligt dalig igen. Familjen
&r pa sjukhusets lekterapi nar lakarna
ringer och sager att de har ett ovantat
resultat. Familjen traffar lékarna som
berattar att Molly har leukemi.

Sommaren 2017
De forsta sex ménaderna
beskriver familjen som "kaos”.
Behandlingen &r tuff. Molly gick frén
pigg och frisk till blek, trétt och
utan har pé valdigt kort tid.

BARN & CANCER # 02.18
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Varterminen 2018 Februari/Mars 2018 Nulaget, maj 2018 Framat

Varterminen i forskoleklass
och hostterminen i arskurs ett
har Molly varit borta mycket,
men nu kan hon vara med nas-
tan hela tiden. Hon hanger med
och skolan gér bra.

BARN & CANCER # 02.18

Sedan oktober
har Molly traffat en
psykolog och arbetat
med sprutradslan vilket
gett jattefina resultat.

Sakta men sakert blir det lite

|attare. Oron &r konstant men mildare.

Behandlingen ér inte lika intensiv.
Emilia beskriver att hon aldrig trodde
att livet skulle kdnnas normalt igen,
men till slut blir det en slags vardag,
trots sjukdomen.

Det &r langt kvar innan
behandlingen &r dver. Robin
beskriver radslan for aterfall:

"Ett blamarke kommer vara en
stor kalla till oro. Feber samma
sak. Jag tror aldrig att oron
kommer sldppa helt och hallet.”

~O



for ett par veckor”. Emilia har borjat bada varje
dag, bara for att fa lasa dorren.

Hon berattar att hon inte riktigt orkar upp-
ratthalla sociala kontakter. “Dar ar du battre”,
sdger hon vind till Robin.

De konstaterar att de har lite olika taktik for
hur de hanterar sin oro for Molly.

- Tidigare tinkte jag pa livet i veckor, ér ...
nu tar jag en timme i taget. Jag har skygg-
lapparna pa hela tiden. Det ar mitt sétt att
klara av det. Jag orkar inte tdnka pa vad som
kan hdnda om tvé veckor, séger Robin.

Emilia dr tvért om.

- Jag lever 14 katastrofer fram. Suger upp
allt, laser, dr med i familjegrupper. Ibland far
man reda pa lite for mycket.

Det ar svart att prata om ljusglimtar nar man
inte vet hur det ska sluta. De kommer aldrig
kunna slappna av helt, konstaterar Robin.
Minsta bldmérke kommer vara ett skil till ny
oro. Men positivt dr att inga storre komplika-
tioner har tillstott, de har kunnat folja hela
behandlingsprotokollet. Det har inte varit
problemfritt. Molly har haft ont ileder och
blasor i munnen, men pa det stora hela har
hon klarat sin behandling bra.

-Vad jag tycker att vi har gjort bra ér att vi
verkligen fangat de bra stunderna, sidger
Emilia. Ndr Molly haft en bra dag har vi
verkligen fyllt den med positiva saker.

Och det dr de roliga minnena Molly vill
beritta om. Som nir de bodde pa sjukhus-
hotellet och Molly fick en jéttestor enhornings-
ballong. Eller den dér dagen pa Grona Lund,
dit familjen akte pa hennes forsta permission.
Da var Molly trétt och det syntes tydligt att hon
har cancer.

- Jag vet inte hur manga okdnda ménniskor
som gjorde saker for henne den dagen, per-
soner som vi inte vet vilka det ar. Det var
ganska hiftigt att se att folk faktiskt bryr sig
ndr ett barn dr sjukt. Jag har aldrig varit med
om nagot likande, sdger Robin.

Molly &r trott pa vuxenprat och nu vill hon
beritta om de roliga sjukhusclownerna. Hon
har triffat alla utom tre.

- Vet du, pa en av clownernas rygg, han som
ar ledaren, i stallet for ”6verlikare” sa star det
“6verlekare”, sdger hon och skrattar.

For ldsa kan hon. Precis som man ska nar
man gér i ettan. ®

Emilias och
Robins tips
for att hantera
vardagen

> Det blir lattare efter-
hand. Oron lamnar en
aldrig, men den blir lite
lugnare.

> Vissa dagar kommer
att vara riktigt jobbiga.
Forsok att verkligen gora
nagot bra de dagar som
det funkar.

> Se till att du far lite tid
for dig sjalv ibland. Gor
nagot du mar bra av.

> Efterhand lar man

kanna lakare, sjukskoter-
skor och annan personal
pa sjukhuset och det
underattar, det blir lattare
att stélla alla fragor och att
forsta vad som hander.

> Det ar jatteviktigt att
ha en bra barnférsakring.
Det har hjélpt oss mycket
och supporten vi fatt
fran forsakringsbolaget
har varit valdigt bra.

> Nar man ar sjukskriven
krymper de ekonomiska
marginalerna. Kolla med
alla férsakringsbolag vad
de kan gora. Det finns
ocksa fonder som man
kan s6ka medel ifran.

> Nar Molly var som
sjukast och inte orkade
ga fick vi lana en cykel-
karra som hon kunde aka
i. Det ar ett bra alternativ

nar barnet ar for stort for
barnvagn och gjorde att
vi kunde ta oss ut under
sommaren trots att hon
var valdigt trott.

BARN & CANCER # 02.18



Poppis duo
sjong for
barnen

Mello-favoriterna Samir &
Viktor har under varen forsokt
slg varldsrekord i att dka pa
turné. Med Svensk Fastighets-
férmedlings hjalp hann de ocksé
med tva avstickare for att upp-
tréda for barn med cancer.

Text: Cecilia Billgren
Foto: Hans Kullin

BARN & CANCER # 02.18

e tva artisterna ville géra en
insats for barn med cancer i
samband med sin turné. De
stillde upp utan arvode och
Svensk Fastighetsformedling
finansierade omkostnaderna for tva extra
konserter, en pa Lekterapin vid Akade-
miska barnsjukhuset i Uppsala och en pa
Hotell Hoga Kusten utanfor Harndsand.

- Allting skedde med kort varsel, men
spontant kindes det som en bra och rolig
sak som vi ville stodja, siger Johanna
Gavefalk, marknads- och kommunikations-
chef pa Svensk Fastighetsformedling.

Konserten blev en of6rglomlig upp-
levelse bade for personalen och barnen.

- Det var vildigt lyckat, rummet som de
upptradde i var helt proppfullt av barn!

- Killarna var sa fina med barnen, de

Vi som ger

delade med sig,
lyssnade och bjéd pa
sig sjdlva. Det kindes
ocksa som att perso-
nalen fick en energi-
injektion, sdger hon.
Svensk Fastighets-
formedling gor ménga
aktiviteter for att
samla in pengar till Barncancerfonden,
bland annat genomfo6r de kampanjer dar
de skinker 100 kronor for varje genomford
virdering. Under forra dret samlade de totalt
in 3 120000 kronor.

- Den hér typen av event bidrar till att
skapa en stolthet i organisationen som r
viktig. Sen hoppas vi sé klart att Samir &
Viktor kan inspirera fler till att samla in
pengar till Barncancerfonden!




Aktuellt

HALLA DAR...

... David Erebo-Olofsson, ny
syskonstodjare pa Norrlands
universitetssjukhus i Umea.

Vad ser du som din viktigaste
uppgift?

- Att finnas dar. Jag vill att
syskonen ska kanna att de blir
sedda, att det finns ndgon som
har tid att lyssna pa dem. Det ar
viktigt att de kénner att de alltid
kan svanga forbi mitt rum och
sticka in huvudet, och att jag finns
déar om de vill prata.

Vilka typer av aktiviteter tycker
du om att géra med barnen?

- Jag som har jobbat i férskolan
i manga ar vet hur bra barn mar
av att vistas utomhus. Sa olika ute-
aktiviteter, bade for hela familjen
men ocksa for syskonen, ar ndgot
som jag tanker att jag ska gora
mycket. Det &r ocksa ett satt for
hela familjen att umgés pa ett
avslappnat och enkelt satt.

Hur ser en vanlig dag ut?

- Jag brukar bérja dagen
med morgongenomgangen pa
avdelningen, stdmma av lite hur
manga syskon som finns pa plats
och sen ta det dérifrdn. Men alla
dagar éar olika, och jag lar mig
fortfarande jattemycket!

o

> Nu gar det att fa telefon-
radgivning om barncancer.
Cancerradgivningen vid
1177 har direktnummer
08-123 138 00 och dit kan
alla i Sverige ringa for att fa
rad, stéd och hjalp specifikt
om barncancer.

> Det gar dven att mejla
fragor och funderingar till:
cancerradgivningen@sll.se

Ny bok om sor
och saknad

M&t Anna som forlorade sin syster i
leukemi och Leia som brukar hélsa pa
sin lillebror pa kyrkogéarden. Nu finns
en ny bok dér barn och ungdomar
berattar om sorg och saknad.

Text:Cecilia Billgren

| boken “I mitt
hjarta finns du kvar”
(Natur & Kultur) har
journalisten och
férfattaren Jennie
Persson intervjuat
barn som férlorat en
narstdende. Persson.

- Om man
drabbas av sorg som barn, till exempel om ett
syskon far cancer, kan man latt kanna sig en-
sam och som att man inte har nagon att prata
med. Det kan vara svart for ens kompisar och
andra barn i klassen att férstd vad man gér
igenom. Tanken med den héar boken ar att barn
ska kdnna att det finns andra som har upplevt
liknande situationer och att de inte alls ar

ensamma, sager Jennie Persson.

Férutom intervjuer med barn innehaller
boken ocksé fakta och information om till exem-
pel hur en begravning gar till eller vad som
hander i kroppen nar man doér. Det finns ocksa
manga bra tips och rad pa saker man kan gora
for att mé battre.

- Ett bra tips ar att férséka komma i kontakt
med andra barn som varit med om samma sak.
Ta gérna hjalp
av en vuxen for
att kolla om det
finns nanstans
du kan gé for
att prata. Men
kom ocksé inag
att det ar helt

okej om du inte ﬁ
vill prata om ~
sorgen, utan ‘ v

bara umgas I matt H]&“TA
med en kompis ﬁnn:i, dll kvﬂr
som vanligt, M S0R5
sager Jennie
Persson.
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Skankte forsta
farskpotatisen

Lidl kdpte upp arets forsta skord av
farskpotatis for 2000 kronor kilot, en
totalsumma péa 80 000 kronor. Peng-
arna gick direkt till Team Rynkeby/

Stiko-Per vandrar
vidare i sommarsverige

Mello-aktuella artisten Stiko-Per kommer aven i &r att
gbra en turné till f{érman fér Barncancerfonden och till
minne av Cem Seger, som gick bort i cancer fem ar
gammal. Turnén startade 15 maj och gors liksom forra
sommaren till
fots. Stiko-Per
kommer att
vandra fran
Goteborg till
Leksand och gora
bade planerade
och spontana
konserter langs
vagen. Forra
sommaren sam-
lades 430 000
kronor in, och
malet i &r &r att
komma &ver en

Barncancerfonden. miljon.
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Rad t¢ill mor-
och farforaldrar

Né&r en familj drabbas av barncancer ar det manga runt om som beroérs.
Nu satsar Barncancerfonden péa en férelasningsturné med fokus pa mor-
och farféraldrar, en grupp som ofta kommer i skymundan. Férelasare ar
psykoterapeuten och socionomen Lennart Bjérklund.

Text: Cecilia Billgren

- Under den har dagen vill jag ge verktyg for hur
man ska bete sig som mor- och farféralder, vad
man kan gora for att hjélpa och stédja familjen. @
Men dagen blir ocksé ett tillfalle att f& prata av sig
och dela sina erfarenheter med andra i samma
situation. B&da delarna
ar lika vardefulla, sager
Lennart Bjorklund.
Han konstaterar att
man séllan tanker pa
att mor- och farférald-
rar med cancersjuka il C)stralfb'srézn -
barnbarn har dubbel Lennart g
sorg. Dels for det sjuka Biorklund.
barnbarnet, dels for : 6/10
att de ser sitt eget
barn gé& igenom nagonting som &r valdigt svart. 13/10
- Det allra basta man kan géra som mor-
eller farforalder ar att lata foréldrarna vara
foraldrar. Att lyssna och stétta, finnas till
déar féraldrarna vill ha hjalp och avlasta med 27/10
praktiska saker.

Forelkisningsturnén
26/5

Mellansveriges férening,
Elite Hotel Academia, Uppsala

Sodra foéreningen

Véstra féreningen

Norra féreningen

For mer information och
eventuella justeringar se
respektive forenings webbplats.
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Eldsjalar
prisades

Olle Bjorks stipendium
delades ar 2018 ut till fyra
eldsjalar: Ingrid och Ingemar
Persson for rekreationscentret
Almers hus i Varberg och
Johanna Hoffstedt och Fredrik
Malm for prévningsenheten
HOPE i Stockholm.

- Vart barn dog i cancer och
den forlusten ar outhardlig.

For alltid. Men tanken att stanna
kvar pa jorden ett tag till utan
att forsdka gora nagot for
cancersjuka barn ar lika out-
héardlig. Att fa Olle Bjorks stipen-
dium &r inspirerande och oer-
hoért hedrande, sager Johanna
Hoffstedt.

Olle Bjork har behandlat
tusentals barn under sina nar-
mare 40 ar i barncancervardens
tjanst. Nar han i september
2015 gick i pension fran tjansten
som generalsekreterare pa
Barncancerfonden inrattades
ett stipendium i hans namn.
Stipendiet pa 100 000 kronor
delas nu arligen ut till personer
som utmarkt sig och betytt
mycket fér barn med cancer.

)| L
B
STIOLF S
DIUM
)

Instagram-
insamling

P& instagramkontot “Den-
storavandringen” lagger Erik
Atterpalm och Emil Térnros Olsson
upp filmer och bilder pa sadant
de &r med om langs sin langa pro-
menad genom Sverige. Samtidigt
med vandringen samlar de in
pengar till Barncancerfonden.



Forskning | Leukemi

Leukemi
- inte bara en diagnos

Leukemi ar inte en enskild diagnos utan delas upp i akut lymfatisk leukemi (ALL)
och akut myeloisk leukemi (AML). Har far du lara dig mer om de bada diagnoserna

och hur de behandlas.

Text: Malin Bystrdm Sjoédin

Vad ar leukemi?

> Kort brukar det beskrivas som
en elakartad ohammad celldelning
av vita blodkroppar i benmargen -
blodcancer.

Vad skiljer ALL och AML at?

> Sjukdomarna har olika celler
som ursrpung och skiljer sig at i
bade behandling och prognos.

Vad ar ALL?

> ALL - akut lymfatisk leukemi ar
den vanligaste formen, cirka 85
procent av alla barnleukemier ar
ALL. Sjukdomen uppstar i benmargen
dér en cell, som ar en forstadie till en
fardig lymfatisk vit blodkropp, cancer-
omvandlas och bérjar dela sig
ohammat. | Sverige drabbas cirka

80 barn av leukemi varje ar varav
cirka 60-70 har ALL. Med effektivare
behandlingsprotokoll och battre
diagnostisk har antalet barn som blir
friska 6kat. Av de barn som drabbas
av ALL 6verlever drygt 90 procent.

Vad ar AML?

> AML - akut myeloisk leukemi uppstar
ocksa i benmargen men ursprungs-
cellen ar i stéllet en omogen myeloid
cell som ar den andra av kroppens
tva huvudgrupper av vita blodkroppar.
AML ar mer ovanligt éan ALL, endast
femton procent av leukemifallen
bland barn ar AML. |dag 6verlever
drygt 70 procent avdem som drabbas
av AML.

Varfor insjuknar barn
i leukemi?

> Forskarna vet inte varféor men de

Illustration: Paloma Lucero Perez

antar att nagon eller flera handelser
gor att arvsanlagen som reglerar
cellens delningsforméaga féréandras
och en cell borjar dela sig ohammat.

Vad hander i kroppen nar
man far leukemi?

> Enkelt kan sagas att i kroppens
benmérg bildas réda och vita blod-
kroppar samt blodplattar. Nar ett
barn drabbas av leukemi fylls ben-
maérgen av sjuka leukemiceller och
ovrig cellproduktion trangs undan
och férsvagas.

Varfor far barnet feber
och blamarken?

> Benmargen fylls med leukemi-
celler som trycker undan friska
celler som da blir farre vilket kan

ge barnet symptom som blédningar
(laga blodpléttar), blekhet (lagt blod-
varde) samt feber (laga friska vita
blodkroppar).

Hur behandlas ALL?

> Behandlingen bestar av olika
typer av cytostatika och pagar i

2,5 ar. Den ar mer intensiv i borjan
men barnen far oftast bara tablett-
behandling de sista 18 manaderna.
Beroende pa hur barnet svarar pa
behandlingen och vilka genetiska
avvikelser som finns i leukemicellens
arvsanlag delas barnen in i olika
riskgrupper som styr behandlingen.
Ett fatal barn kan dven behéva
stamcellstransplantation.

Hur behandlas AML?

> | forsta hand behandlas AML
med olika cytostatika i drygt ett

> Nastan alla celler som finns i blodet bildas i benmérgen.
Vavnad fran benmargen ger darfor viktig information om
blodsjukdomar som till exempel leukemi.

> Benmérgen som ar var “fabrik” tillverkar vart blod och finns i
alla kroppens ben, framfor allt i backenet och rérbenen.

> Det tillverkas cirka tva miljoner
o blodceller i sekunden i benmérgen,
() dygnet runt. Blodcellerna har en
() begransad livslangd pa 120 dagar.
ACCNS Darfor ar det viktigt att det hela
(4 tiden tillverkas nya.

> Nar sjuka celler tréanger sigin i
benmargen och delar sig ohammat
trénger de bort de friska blod-
cellerna. Sjuk benmarg kan besta
av upp till 80 procent sjuka celler.
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halvar. Fér de barn som svara daligt
eller dar sjukdomen kommer tillbaka
kravs det en stamcellstransplantation
(tidigare kallad benmargstransplan-
tation).

Hur fungerar cytostatika?

> Leukemi &r ohdmmad celldelning.
Cytostatika som ocksa kallas cell-
gifter motverkar hastig celldelningen
och da kan nya friska celler bildas.

Varfor far man kortison?

> Kortiston &r ett exempel pa under-
stddjande behandling som ofta ar
nédvandig for att minska sjukdoms-
symtom och lindra biverkningar som
man kan fa av exempelvis cytostatika.

Varfor ar AML svarare att
bota an ALL?

> AML svarar samre pa den be-
handling som finns i dag. Av de barn
som drabbas av AML &r det ocksa
fler som far aterfall. Behandlingen
av AML ar dessutom mycket intensiv
och risken for att barnet inte klarar
sig pa grund av behandling, s& kallad
behandlingsddd, ar lite hogre for
AML.

Vad gor lakarna for att bota?

> Lakarna tar flera olika prover i
bérjan av behandlingen. Bland annat
blodprov, benmargsprov, ryggvatske-
prov och ibland lymfkértelprov. Det
sjuka barnet far cytostatikabehandling
som gor att leukemicellerna slutar
dela sig. Det pagar ocksa mycket
forskning kring ALL och AML, efter-
som malsattningen ar att alla barn
ska bli friska.

Varfor blir inte alla friska?

> Oftast ar det for att leukemin
kommer tillbaka. Av ndgon anledning
svarar barnet daligt pa behandlingen
eller kan drabbas av komplikationer.

Vilka far aterfall?

> Trots att lakarna i dag vet mer om
vilka barn som behdver tuffare
behandling mot sin leukemi kommer
den fortfarande tillbaka i knappt tio
procent av fallen (ALL). Kort kan
sagas att de barn som svarar daligt
pa behandling har 6kad risk for att
fa aterfall.

Vad kravs for att bota alla
barn med leukemi?

> Sannolikt &r det sa att mer cyto-
statikabehandling inte ger fler botade
barn. Da kravs det bland annat béattre
forstaelse av leukemisjukdomen som
kan leda till andra mer malinriktade
behandlingsmetoder. For detta krévs
mer forskning och samarbete, bade
i Sverige men ocksa internationellt.
Ett exempel pa detta &r att i det
nya behandlingsprotokollet fér ALL
hittar vi inte bara nordiska samar-
betspartners utan dven samarbets-
partners fran stora delar av Europa.

Kéllor: Petter Svenberg, bitrédande dverlakare
pé Barnonkologen vid Karolinska universitets-
sjukhuset i Solna, Barncancerrapporten 2013,
tema Leukemi.



Forskning | Leukemi

Fler ska botas med

nytt protokoll for ALL

| ett nytt behandlingsprotokoll fér ALL ska cancersjuka barn f& en mildare behandling och fler

av de mest svarbehandlade barnen botas.

- Vi vill bota de f& procent av barnen som fortfarande dér av ALL. Det ska vi gora med
experimentell behandling och ett nytt lakemedel, sager Mats Heyman, forskare vid Karolinska
institutet och ansvarig for det nya protokollet i Sverige.

Text: Malin Bystrom Sjodin Illustration:

akgrunden till att det
behovs ett nytt ALL-
protokoll ar att 6ka over-
levnaden samtidigt som
man vill minska biverk-
ningarna. Det nuvarande
protokollet, NOPHO
ALL-2008-protokollet,
innehaller behandling som lett till mycket
biverkningar och var, speciellt i borjan,
forenad med en hog risk for behandlings-
orsakad dod. Med en mildare behandling
blir sjukdomsperioden mindre plagsam och
kan innebéra firre komplikationer efter
behandlingen.

- I det nya protokollet ska vi forsoka iden-
tifiera de patienter som i dag 6verbehandlas
och ge dem en mildare behandling for att
minska risken att d6 av behandlingen eller fa
permanenta biverkningar och i andra hand
minska belastningen under behandlingen for
patient och familj, fortsdtter Mats Heyman.

Barnonkologer i de nordiska landerna samt
Litauen, Storbritannien, Nederldanderna,
Tyskland, Belgien, Portugal, Irland, Frankrike
och Estland, ar 6verens om att det behovs ett
nytt ALL-protokoll. Anledningen till att sa
manga linder dr med handlar om att det behdvs
deltagande fran stora patientgrupper. Endast
barn i de nordiska linderna racker inte som
underlag.

- Vi behdver manga barn for att med statis-
tiska metoder kunna avgora om behandlingen
fungerar eller inte, siger Mats Heyman.

Overlevnaden for barn som drabbas av ALL
ligger f6r ndrvarande pa omkring 92 procent.
Med ett nytt protokoll 4r malet att ridda alla
barn.

- Vi ska prova en behandling med ett nytt
lakemedel som innehaller en antikropp som
ar kopplat till ett starkt cytostatikum pa en
patientgrupp som har stor risk for aterfall.
Samma grupp patienter ska ocksa kunna prova
ett nytt satt att f underhallsbehandlingen.

Paloma Lucero Perez

De barn som har en hog risk kommer ocksa
att goras tillgdngliga for experimentell
behandling med CAR-T-celler. Vi kommer
dven, utifrén att vi delar in patienterna i olika
riskgrupper, att gora andra justeringar, ligga
till och ta bort andra likemedel.

Utvecklingen av det nya protokollet gar
framat, patientgrupperna har valts ut och
lakarna har skapat en ny gruppindelning
baserad pa risk for aterfall.

- Vi hoppas forstas att underbehandling,
det vill sdga att man dor av sin sjukdom, och
6verbehandling, det vill siga behandlings-
relaterad sjukdom och onddiga biverkningar,
ska minska. Det vore bra om dverlevnaden
gick upp och att vi ser farre biverkningar.
Didremot kan vi aldrig acceptera minskad
overlevnad aven om det skulle leda till farre
biverkningar bland de som 6verlever sin
cancer, sager Mats Heyman.

Protokolltexten &r i stort sett firdigsamman-
stalld.

- Det aterstar bara ett par detaljer att besluta
om. Men jag vill understryka att dnnu dr inga
studier igang. Jag hoppas att fa igang en pilotfas
i Norden mot slutet av det hér aret. Men da
innehéller det inte nagra randomiseringar.
Det tror jag kan drdja ett ar till, fortsdtter Mats
Heyman.

Det nya behandlingsprotokollet ar ocksa av
storsta vikt for de studier som handlar om att
till exempel testa férebyggande behandling
mot blodpropp, antibiotika mot infektioner
eller behandling av vanliga biverkningar.

- Men dven dessa dr pa planeringsstadiet,
vi har medvetet fokuserat pa att fi behandlingen
pa plats innan de andra studierna kan utvecklas.
Vi ser fram emot att se hur allt blir i praktiken,
nér det nya protokollet borjar anvandas. ®

Mats Heyman

Titel: Docent,
overlakare och
universitetslektor.
Placering: Karolinska
institutet.

Omrade: Barn-
onkologi.

Anslag: 2,8 miljoner

Vad ar
CAR-T-celler?

CAR-T-celler ar

en form av vita
blodkroppar fran
patientens blod. De
odlas i laboratorium
och ges tillbaka till
patienten. Dar ska
de kdnna igen och
ddda cancerceller.
CAR-T-cellterapi

ar en behandlings-
metod som ska testas
som behandling mot
akut lymfatisk leukemi,
ALL.
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De som har en hogre risk
for aterfall kan erbjudas ny
behandling.

En del patienter med hogre risk
far ett nytt lakemedel med en
antikropp som kopplas till ett
starkt cytostatikum. Den nya
medicinen ska ges som ett till-
lagg till standardbehandlingen.

En annan grupp med hogre risk
kan fa prova ett nytt satt att
kombinera valkanda lakemedel
under underhalisbehandlingen.

Vissa hogriskpatienter kan aven
komma att erbjudas experimentell
behandling med CAR-T-celler.
Car-T ingér dock inte som
standard i protokollet.

BARN & CANCER # 02.18

Barnen delas in i nya riskgrupper
beroende pa vilka som har
storst och lagst risk for aterfall.

Det nya

ALL-protokollet

i korthet

Malet med det nya protokollet ar
att minska underbehandling, déd av

sjukdom, dverbehandling, behandlings-

relaterad dodlighet och onddiga
kroniska biverkningar.

Vad ar ett behandlingsprotokoll?

Ett behandlingsprotokoll &r ett vard-
program som lakarna utgar fran under
hela behandlingen av en barncancer-
sjukdom. De flesta protokoll har tagits
fram i internationella forskningssamarbeten.
Vardplaneringsgrupper beslutar vilket
protokoll som ska gélla. Protokollet fungerar
som ett slags flddesschema, den forsta
fragan handlar om diagnos och den andra
om cancern ar spridd eller inte. Utifran
svaren placeras barnet i en riskgrupp med
en inledande behandling, den kan bytas
efter vardering langre fram. Under hela can-
cerbehandlingen utvarderas och anpassas
behandlingsprotokollet efter individen.
Kalla: Barncancerrapporten 2017

Kalla: Mats Heyman, forskare vid Karolinska institutet
och ansvarig for det nya protokollet i Sverige.

De med lagrisk-ALL kan fa en
minskning av sin behandling.
Detta for att minska risken fa
permanenta biverkningar
eller att fa sena komplikationer
av behandlingen. Tva riskgrupper
identifieras.

| den lagsta riskgruppen plockas
en medicin som férorsakar
hjartbiverkningar, 6kad risk for
allvarliga infektioner samt blasor
i mun och tarm bort.

| den nast lagsta riskgruppen
kan antingen medicinen med
hjartbiverkningar eller tva
mediciner som ges i underhalls-
behandlingen tas bort for att
minska allvarliga biverkningar.

| protokollet ingar dven att
forsoka hitta genetiska for-
andringar i cancercellerna som
kan utgora mal for en riktad
behandling och satta in sadan
behandling - sa kallad
tyrosinkinas-hammare
i dessa fall.



Forskning | Leukemi

Ny AML-metod
hittar gomda
cancerceller

Barn med akut myeloisk leukemi, AML, har sémre chanser att bli botade frén
sin sjukdom &n de med andra former av barnleukemi. Manga far ocksa aterfall.
Med nya metoder for att avgdra om det finns leukemiceller kvar i benmérgen

hoppas forskare i Géteborg bota fler.

Text: Malin Bystrom Sjodin Illustration: Paloma Lucero Perez

art tredje barn som
drabbas av AML, akut
myeloisk leukemi, dor i
sjukdomen och risken att
drabbas av aterfall ar hog.
Sjukdomen ar lite Ilomsk.
De sjuka cellerna, leukemi-
cellerna, kan gdbmma sig
vilket leder till att sjukdomen kan vara svar att
bota samt att det drabbade barnet kan riskera
aterfall.

- Vivet redan att det finns genetiska av-
vikelser i leukemicellerna och att dessa kan
paverka hur litt eller svart det ar att bli av
med sjukdomen. Vi behover dock lara oss
mer om vilka fordndringar som uppstar for
att kunna forbattra behandling och diagnos-
tiska verktyg, sdger Linda Fogelstrand,
specialistlakare vid Klinisk kemi pa Sahl-
grenska universitetssjukhuset i Goteborg.

En metod for att se om det finns leukemi-
celler kvar dr flodescytometri, en hogkanslig
metod ddr man anvéinder sig av laserljus och
antikroppar mot markorer pa leukemicellerna.
Med tekniken, som dr mycket arbetskriavande
for bade biomedicinska analytiker och ldkare,
kan man upptéicka en (1) kvarvarande cancer-
cell bland 1000 friska celler. Tack vare Linda
Fogelstrand och hennes kollegor utfors nu
flodescytometerisk analys for behandlings-
beslut pa sjukhuslaboratorier vid samtliga
barncancercentrum i landet. Metoden har
anvants tidigare men nu dr den mer tillforlitlig.
- Basen for inforande var att vi sett att
metoden gav vildigt viktig information nér vi
anvinde den i féregaende behandlingsproto-
koll och att vi gjorde en centraliserad efter-
analys av resultaten. Steget fran en centraliserad
analys till att den gors pa varje universitets-

"Malet ar att
varje barn med AML
ska kunna féljas pa

ett mer effektivt
satt.”

sjukhuslaboratorium &r ganska stort men vi
kan nu konstatera att det fungerar. Men det
kraver tydliga riktlinjer, regelbundna genom-
gangar och dubbelgranskningar, siger hon.

For att bota fler barn méaste dock nya metoder
for att leta efter leukemiceller utvecklas.

- Vihar etablerat en metod f6r hogkanslig
analys av mutationssignaturer, en skraddar-
sydd analys av kvarvarande leukemiceller
som i framtiden ska kunna anvindas som ett
komplement till flodescytometri. Det ska
forhoppningsvis ge oss en signatur for
leukemicellerna. Om mutationssignaturen
finns under uppfoljning betyder det att det
finns cancerceller kvar, fortsitter hon.

Malet ar att varje barn med AML ska kunna
foljas pa ett mer effektivt satt. Om likarna kan
se mycket sma mingder av leukemiceller pa
ett tidigt stadium dr férhoppningen att aterfall
ska kunna undvikas.

-Jag hoppas att vi kan f6lja varje AML-
patient och ge dem ritt mangd behandling i
rétt tid. Férhoppningsvis kan min forskning
visa vilka som behdver en stamcellstrans-
plantation och vilka som inte behover det,
sager Linda Fogelstrand. ®

il

Linda

L

Fogelstrand

Titel: Specialistlakare.
Placering: Sahlgrenska
universitetssjukhuset.
Omrade: Institutionen
for biomedicin pa
Goteborgs universitet
Anslag: 1,5 miljoner

kronor.
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Det har ar flodescytometri -

Blod-/benmérgsprov prepareras De vita blodkropparna blandas
genom att eleminera de réda med flourescerande antikroppar.
blodkropparna s& att endast de vita Varje antikropp har en férg.

blodkropparna blir kvar.

Genom att kombinera
manga olika antikroppar 2
. far man information om

cellernas tillhérighet och

mognad.
| nasta steg analyseras cellerna i en sa ‘(.
kallad flédescytometer genom att Iata
dem passera en och en framfér en laserstrale. .T‘ _(.

Detektorer registrerar olika egenskaper. Till exempel kan
storlek och komplexitet matas pa hur laserstralen bryts.

& _(. Laserstrale

Detektorer kan dven méta vilka antikroppar som bundits till cellerna da .}_
de flourescerande @mnet lyser i laserstralen med en bestdmd vagléangd
beroende pa vilken sort det ar.

All information samlas in i en datafil och visualiseras ”
och analyseras med diagram som kallas dot plots.
Ungefar 100 olika diagram analyseras.

® Leukemiceller

@0 Lymfocyter

y - Fakta och kalla: Linda Fogelstrand
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Livet utan
lillasyster

Heddas syster Elsa dog for fyra ar sedan. Det &r férst nu som

hon vill prata om déden. Dar och da var det fér ofattbart och

i familjens stora sorg gick hon tyst bredvid. Elsa saknas. Men nu
finns en lillebror som vager upp det tunga.

Text: Malin Bystrém Sjodin Foto: Helén Karlsson

edda Rosendahl, 16 ar,
saknar sin syster Elsa
varje dag. Det var-
dagliga ddr bade virme
och brak ryms. Pé flera
stillen i huset finns det
saker som paminner
om henne. En bok, en
teckning och den lilla byran med pysselsaker
som star i en bokhylla. Familjen flyttade hit en
maénad innan Elsa drabbades av en aggressiv
hjdrnstamstumor. Efter sju méanader dog hon
isina fordldrars sovrum med hunden Rutan
bredvid sig.

- P4 ett vis kommer jag alltid att forknippa
vért hus med hennes sjukdom. Kanske hade
det varit battre om vi hade flyttat efterat?

Efter Elsas dod flyttade Hedda in i sin lilla-
systers rum med muffinstapeterna. P4 en hylla
star ett program fran begravningen och en
present som Elsa gjorde till sin syster i lek-
terapin. Nu dr tapeten utbytt, i stéllet for
muffins drar statliga bjorkar i gratt sig upp mot
taket. P4 en stéllning hinger klader i firg-
ordning och p& hyllorna ligger bocker.

”Hon éilskade bocker. Jag
skrev ett brev till henne som
jagla i Kistan. Jag tinkte 'nu

ar det bara jag kvar’.”

-Jag vill tinka att hon dr med mig har. Hon
alskade det har rummet. Fast da var allt rosa.

hur det var den dagen
Elsa blev sjuk. Da var Hedda elva &r och Elsa
nio. Det var dags for pasklov och familjen
skulle dka till fjéllen. P4 morgonen hade Elsa
matt illa och ként sig yr. Men ndgot mer dn det
var det inte.

-Jag kiinde pa mig, "det ar cancer”.

Det var det. Men ingen pratade om att Elsa
led av cancer. I stillet talade mamma och
pappa om “en knol i hjarnan som inte skulle
vara dir”. Elsa ville inte heller att familjen
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“Elsa var snall och busig. Hon ville att
ratt skulle vara ratt. Men bara nar det
gallde andra. Hon tyckte om att vara
med mig och mina kompisar. Nar hon
fick vara med pa mitt kalas var hon
overlycklig. Jag saknar vardagen med
henne. Det enkla.”







| Heddas rum star
programmet fran
Elsas begravning.

skulle séiga "cancer”. De blev uppmanade att
inte soka information om diagnosen. De kan
inte heller minnas att nagon forklarade att
ponsgliom svarar déligt pd behandling och

alltid leder till doden.

-Jag och Elsa pratade inte om det och jag

tror att hon médde ganska bra.
Jag forsokte i alla fall intala mig
det. Om vi hade sokt information
hade vi ju fatt veta att hon skulle d6.

Hedda bodde hemma med
mamma eller pappa nér Elsa var
pa sjukhuset. Hon var ofta ledsen
och funderade mycket men har i
dag svart att minnas hur tankar
och kénslor kom och gick. Men
det var mycket oro.

- Allt flyter ihop... Men jag
minns en kvill ndr mamma var
med Elsa pa sjukhuset och jag var
hemma med pappa. Vi skulle se
péa Mellon men han somnade. Jag
satt sjdlv och bara grit. Det var s&
fel. Vihade alltid tittat tillsam-

mans och Elsa dlskade det programmet.
En gang sa Hedda till Elsa att hon alltid

skulle finnas dér for henne.

- Men dé blev hon sur. Efter det pratade vi
inte mer om sjukdomen och aldrig om att hon

BARN & CANCER # 02.18

Vad ar
ponsgliom?
Ponsgliom &r en
aggressiv tumor
i hjarnstammen.

Behandlingen bestar
av strélning och cyto-
statika. Prognosen ar
dalig. Oftast avlider
den som ar drabbad
inom ett ar efter
diagnos.

GE VARJE MANAD

BLI
BARNSUPPORTER

Anmal dig pa
barncancerfonden.se

kunde do. Jag hoppades att hon
skulle leva.

Sommaren kom och systrarna
akte till Goteborg. Det blev besok
pa tivoli och massor av bad.

- Under de dagarna kunde jag
tdnka bort sjukdomen. Jag
glomde att hon var sjuk och det
blev en bra sista sommar, siger
Hedda.

Men under hdsten tog sjuk-
domen 6ver. Under de perioder
som Elsa var hemma var Hedda
oftast med sina kusiner pa neder-
véningen.

- Vi spelade mycket dataspel.

Da kunde jag fly in i den vérlden och latsas som
att det som hinde inte hénde. Jag tackade nej

till att prata med en psykolog och var bara med

syskonstddjaren en gang. Vi gick pa bio. Men
bio... det dr liksom inte det man behover.

Hedda Rosendahl

Alder: 16 ar.

Gor: Gar i nionde klass.
Bor: 1 Sollentuna.

Familj: Mamma Anna
och pappa Erik, lillebror
Viggo, 1,5 och lillasyster
Elsa, som skulle ha varit
13 ar.

Bakgrund: Heddas syster
dog nar Hedda var 11 ar.
Elsa drabbades av pons-
gliom. Att vara syskon till
en svart sjuk och déende
syster ar svart, menar
Hedda som &ntligen vagar
och orkar prata om det
som hande.
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Heddas tips
till foraldrar:

> Fraga syskonet hur

han eller hon mar, prata.

> Informera om sjuk-
domen och vad som
hander men lyssna ocksa
efter vad syskonet behéver
prata om. Att ta upp att
en syster eller bror ska d6
kan vara for tufft att ta in.
> Forsok att fa vardag till-
sammans med det friska
barnet.

> Se och bekréfta det
friska barnet.

> Kom ihag att prata och
finnas till hands nar déden

e o]+
- Efter fyra ar kan it har intraffat.

Hedda prataom

> Minns den som har dott

sin lillasysters § pa ert vis.

cancer ochdod. =
L )

Hedda menar att hon hade 6nskat att

nagon bara fanns dér, ndgon som lyssnade
eller smog in information utan krav
pa svar.

- Det dr nog olika vad man vill ha och
behover. Jag och mamma ékte till Lon-
don nér Elsa var sjuk. Jag minns att jag
inte ville 8ka hem igen. Det var en paus
fran allt.

Det blev december och Hedda gjorde
en julkalender med paket till Elsa. Hon
hann inte 6ppna alla. Den 20 december
2014 dog Elsa.

- Vi satt dér, siger Hedda och pekar mot
sofforna. Jag spelade pa datorn nir min
moster sa “att nu dr det inte langt kvar”. Att
se Elsa dod var konstigt. Hon var liksom inte
kvar fast kroppen var dér. Jag var i chock. Jag
kunde inte grata fast jag var ledsen.

Elsa lag kvar i rummet i tvd dygn innan hon
bars ut isin kista. Hedda la ned saker i den.

- En ask med suddgummin i. Jag hade gjort
asken i trisl6jden och det var cupcakes pa
den, en bild pa familjen, lappglans, bocker
och ett bibliotekskort. Hon édlskade bocker.
Jag skrev ett brev till henne som jag la i kistan.
Jag tinkte "nu dr det bara jag kvar”. Att ha ett
syskon dr speciellt. Man har inte den relationen
med négon annan, det dir med att g ihop
mot forildrarna, hélla ihop, siger Hedda.
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> Prata om minnen, titta
pa foton och inspelningar.

”Jag vill inte tiinka pa
min framtid. Jag vet

att Elsa inte dr med mig

dir och for varje dag

kommer hon all¢ léingre

bort.”

Heddas mamma Anna har lyssnat och beréttar
att de i sin sorg Over ett forlorat barn hade
svart att hjdlpa det som fanns kvar.

- Vi forsokte prata men forstod ju inte hur
fort det skulle g, eller att Elsa skulle do. Vi
var alla i sédan chock. Men jag minns att vi gick
en promenad och att jag sa ”det blir bra fast pa
ett annat sétt”. I efterhand undrar jag hur jag
ténkte nér jag sa det? Det dr fruktansvart att
forlora ett barn, eller, som Hedda en syster.

Julen kom och gick, Hedda blev glad 6ver
ett par hett efterldngtade vinterskor.

- Det later kanske ytligt. Men julklappen
gjorde julen lite normal f6r mig. Men det var
hemskt att inte Elsa var med oss. Vi dukade
inte langre for fyra, siger Hedda.

Néagon gor sig pamind. Pa golvet tar sig lille-

bror Viggo, 1,5 ar, fram pa nagot ostadiga ben. >

Att lasa ar Heddas stora
intresse. Nagot som hon
delade med Elsa, som
alskade att lasa om
faglar och blommor. “Jag
la ned ett bibliotekskort i
hennes kista.”

BARN & CANCER # 02.18
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Sorg pa

syskonets villkor

Kerstin Ivéus, syskonstddjare och barnsjukskoterska, vid
Lilla Erstagérden, har stéttat ménga syskon som har en
doéende syster eller bror. Ett samtal om déden kan ske
over en grillad korv eller utanfor sjukhusets korridorer.

Det viktiga ar att det sker.

Text: Malin Bystrom Sjodin

a Lilla Erstagarden, ett
barn- och ungdoms-
hospis utanfor Stock-
holm, kan cancersjuka
barn tillbringa sin sista tid i livet.
Men det ér hos syskonen som
Kerstin Ivéus finns.

- Jag borjar alltid med att fraga
foraldrarna hur mycket syskonet
vet om sjukdomen och om de har
talat om doden. Det blir min ut-
gangspunkt for det fortsatta stodet,
sdger hon.

Att veta var den sjuka systern
eller brodern befinner sigi sin
sjukdom &r den viktigaste om-
standigheten for att vidare kunna
hjélpa syskonet.

- Om de inte har pratat om
doden brukar jag ta med mig
syskonet pé en promenad. Att
grilla korv fungerar vildigt bra for
att fa igang ett samtal, beréttar
Kerstin Ivéus.

Hon gar alltid rakt pa sak, doden,
och lindar aldrig in fakta. Hon ut-
gar fran barnets fragor eller stéller
fragor sjalv. Exakt vad hon tar upp
beror pd barnets alder.

- En del syskon vill inte veta,
andra dr rddda eller har skuld-
kanslor for att de dr friska. Det
finns dven barn som fragar en enkel
sak som ”ndr kan jag borja i skolan
igen”. Det visar pa en ldngtan att fa
aterga till det normala eller att de
vill i en tidsaspekt pa hur lang tid
doendet kommer att ta. De kan
frdga om det inte gar att ge en blod-
transfusion eller sitta ett dropp.
Andra undrar vad som kommer att
hinda med kroppen och hur vi vet
att ndgon ska do.

Da forklarar Kerstin Ivéus.

- Jag brukar séiga att det forsta

N

Kerstin Ivéus,
syskonstodjare
och barnsjukskdterska.

viser dr att kroppen inte tar emot
vitska. I slutet forandras andningen.
Och nér hjdrtat slutar sla kan inte
kroppen fa mer liv. Jag anvinder
aldrig metaforer utan dr konkret.
Jag beréttar att vi gor allt for att
det ddende barnet inte ska ha ont
eller vara torr i munnen. Jag tar
ofta med syskonet i varden. De
kan trycka pa en pump, smorja in
en hand eller titta pa en film till-
sammans. Jag forsoker formedla
trygghet och berdttar om avskedet
och att vi gor kistlaggningar pa
Lilla Erstagarden. Vi baddar fint i
kistan tillsammans for det doda
barnet. Vildgger ned teckningar
och gosedjur.

Kerstins arbete stracker sig
ocksa efter doden. Om syskonet
vill prata, vara med i en stodgrupp
eller ha henne med pa begrav-
ningen finns hon dar.

- Mitt huvudfokus ér att hjélpa
syskonet att fa plats i familjen. En
gang satt jag med ett syskon som
verkligen inte ville vara med pa
begravningen. I stillet satt vi pa
golvet pa orgelldktaren och hade
picknick. Det blev pa hennes
villkor, sdger hon. ®
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ar ditt
skon dor:

n familjikan vara upp-
tagén av silfrl gen sorg.
D) kanha dig ensam

a tankar och
Du'kan kanna dig

2 Férsta tiden kan vara
pldgsam, chockartad
aven om du har forstatt.
Du kan ocksé kénna dig
lattad eftersom din syster
eller bror inte behéver
lida. Allt ar okej! Du har
ratt att reagera som du vill.
> Ta reda pa vad som
kommer att handa pa
begravningen eller infor
visning av ditt déda
syskon.
> Skapa minnen av din
syster eller bror. Gor
sadant som hedrar den
ddda, och som trostar.
> Vaga visa din sorg men
vila ocksa fran den genom
att gora roliga saker och
saker for din skull.
> Stéll fragor och sok svar,
be om det du behdver for
att forsta.

Kal alin Lévgren, docent
i pall ard.




”Jag har tva syskon
och Viggo ersiitter inte
Elsa. Men han gor livet
biittre. Han fir oss att

skratta.”

Han stricker upp sina knubbiga armar mot
Hedda och kréver en kaka. Han ler.

-Ja, han finns for att Elsa inte lever. Det ar
en konstig tanke men vi r valdigt tacksamma
6ver att han har kommit till oss, sdger Anna.

Hedda héller med, hon ilskar sin lillebror
men siger bestamt:

- Jag har tva syskon och Viggo ersitter inte
Elsa. Men han gor livet battre. Han far oss att
skratta. Faktiskt dr han valdigt lik Elsa. De har
samma humor. Jag ska berdtta om Elsa for
honom.

vid matbordet finns ett
foto pa Elsa. Hon ler, det ljusa haret dr lockigt.
P4 arsdagarna av hennes dod gor familjen
kladdkaka. Nagot som Elsa dlskade. Hedda
tycker att det dr bra att minnas dagen d hon
dog. Det gor hennes korta livlevande, att
minnas tillsammans ar fint.

- Min sorg ér upp och ned. Det finns stunder
dé jag glommer att hon dr dod. Da kan jag fa
daligt samvete. Men sedan kommer nagot
som padminner mig om att det dr sa. Jag vill
inte tdnka pa min framtid. Jag vet att Elsa inte
dr med mig dér och for varje dag kommer hon
allt langre bort. Det gor mig ledsen.

BARN & CANCER # 02.18

Att samtala
om doden
ar avgorande

Informera, forbereda och synliggdra ar viktiga faktorer nar ett
syskon férlorar en bror eller syster i cancer. Det minskar risken
for oro, dngest och obearbetad sorg i flera ar efterat.

- Oppna fér samtal om sjukdom och prognos under
sjukdomstiden. D& far syskonet méjlighet att saga farval eller
spendera tid med sitt sjuka syskon fére ddéden, séager Malin
Lévgren, docent i palliativ vard vid Ersta Skondal Bracke hogskola.

Text: Malin Bystroém Sjodin

orskning visar att en

majoritet av syskon som

har forlorat en syster eller

bror i cancer har obear-
betad sorg i mellan tva och nio ar
efter dodsfallet. Malin Lovgrens
forskning visar att det som paverkar
den obearbetade sorgen r att sys-
konet har fatt for lite information
under den sista manaden, att sys-
konet inte uppfattade dodsfallet
fridfullt eller att syskonen har fatt
information om den forestadende
doden samma dag som den in-
traffade, det vill siga att det inte
har funnits utrymme for forbere-
delse. Det saknas dessutom ofta
kommunikation om déden inom
familjen.

- Sorgen péverkar syskonen i
manga ar efterat, sager hon. Fraga
syskonet om vad de dr oroliga for,
vilka kénslor och tankar han eller
hon har och vilka ridslor de bar
pa, sdger Malin Lovgren.

att varden,
men ocksa resten av samhallet,
behover 6ppna for samtal om exis-
tentiella fragor med barn, bade de
som dr sjuka men ocksa deras syskon.
Detta bor goras redan vid diagnos
eftersom cancer ar en livshotande
sjukdom.

- De flesta 6verlever barncancer
idag, men fortfarande dor en del
barn och det skapar séklart stor oro
for alla i familjen, sdger hon.

Att ocksd samtala om kroppsliga
forandringar innan déden och vad

som hinder i kroppen nér nagon

dor dr oerhort visentligt for att
syskonet ska
fa en chans
att ma battre
och inte bira

pa obearbetad
. sorg och ha
Tips fragor kring
Skapa minnen detta flera ar
Vaga visa sorg senare.
Stall fragor -Om
Alla kanslor syskonet vill
ar ok ar det viktigt

att fi mojlig-
het att vara narvarande under sjuk-
domstiden samt under och efter
dodsfallet. Att fa sdga hej da ar
oerhort visentligt for att syskonet
ska md bra senare. I forskningen
uppger syskon att de vill fortsétta
att ha ett syskonband och paminnas
om sitt syskon och att den doda ska
fa finnas med i vardagen och vid
hogtider, ndgot som kan uppmuntras
avvardpersonal och omgivning,
avslutar Malin Lovgren.
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Kort om forskning

HALLA DAR...

... Wouter van der Wijngaart,
professor vid institutionen for
mikro- och nanosystem vid
KTH i Stockholm, som nu gjort
framsteg i utvecklingen av en
helt ny behandlingsteknik dar
pyttesma "lakemedelsfabriker”
som injiceras i blodet utséndrar
cytostatika direkt in i tumorer.

Vad éar det ni har gjort?

- Vi har for forsta gdngen
lyckats med att ta manskliga
celler och kapsla in dem i sma,
mikrokapslar med ett skyddande
skal av plast. Nar de har mikro-
kapslarna sedan injiceras i kroppen
kan de genmodifierade cellerna
inuti dem utséndra cytostatika
direkt i tuméren.

Varfor ar den har nya tekniken
bra just fér barncancer?

- Den héar metoden fungerar
pa solida tumorer, till exempel
hjarntumorer, som ofta ar svéra
att operera pa barn. Kan man
satta in cytostatika med mikro-
kapslarna blir det en mer effektiv
behandling. Férhoppningsvis kan
vi da ge en hogre dos cytostatika,
och samtidigt skydda barnet frén
svéra sidoeffekter.

Nar kan den har behandlingen
borja anvandas?

- Nasta steg ar att testa hur
mikrokapslarna tas emot av
kroppen, ta fram ratt sorts
genetiskt modifierade celler
som ska kunna utséndra cyto-
statika inifrén kapseln, och till
sist testa kapslarna pa tumorer.
| den bésta av varldar kan vi
boérja gora kliniska studier om
tre ar.

Forskningsprojektet om mikrokapslar
vid KTH i Stockholm finansieras av
Barncancerfondens anslag for medicin-
teknisk forskning.
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Anna Hagstrom.

> Rekordmanga ansokningar kom i ar in
till Barncancerfondens utlysning inom
medicinsk teknik. Anslagen ska ga till
forskningsprojekt med syfte att belysa
och 16sa relevanta problem av medicin-
teknisk karaktér, eller for att anpassa

Mer forskning
behovs for att

bota fler

Varje &r dor ett sextiotal barn av cancer i Sverige. De flesta barn
dor av sjalva sjukdomen, men vissa dor av behandlingen eller av

att sjukdomen kommer tillbaka.

Text: Emma Olsson

Ett viktigt verktyg for att battre forsta hur
de olika cancerformerna drabbar, och hur
Overlevnaden ser ut hos barn i Sverige, ar
Svenska Barncancerregistret. Dar finns
uppgifter om barn och ungdomar som
insjuknat i cancer sedan 1982.

- Det &r viktigt att titta pa dodsorsaker,
det ar for att forstd om man forlorar pati-
enter pa grund av sjukdom - och att vii sa
fall behéver ge mer behandling - eller
om barnen dor av biverkningarna, och vi
behdver ge mindre behandling, sager
Mats Heyman, barnonkolog, forskare
vid Karolinska institutet och ansvarig for
registret.

Statistiken skiljer sig at for olika cancer-
former. Till exempel &r ALL, akut lymfatisk
leukemi, en cancerform dar 2-3 procent

medicinsk teknik till barn.

dor av behandlingskomplikationer efter
induktionsfasen och en procent under
sjalva induktionsfasen (inledande behand-
lingen).

- Ska vi bota fler behdvs nya metoder,
men att bota alla kénns langt borta.
Hoppet star naturligtvis till forskningen,
sager Mats Heyman.

Hon gar hela vagen
med Barncancerfonden

Med hjélp fran Barncancerfonden kan forskare fa de olika etapperna i
karriaren finansierade. Anna Hagstrém, forskare vid Lunds universitet,
har foljt Barncancerfondens karriédrstege. Las mer om hennes
forskning pa barncancerfonden.se

VR-teknik gor
stralning lattare
att forklara

Universitetssjukhuset i Lund har en ny, avancerad
simulator som anvander tredimensionell virtuell
verklighet for att illustrera vad som hénder i
kroppen nar den behandlas med strélning.
Maskinen, som kallas VERT, ska anvéndas i under-
visningen av sjukskdterskor och lakare, men kan

i framtiden aven bli ett verktyg for att enkelt
illustrera behandlingen for cancersjuka barn.

- Det &r svart att forklara hur en stralbehandling
gar till, men s& har kan man visa utan att anvénda
ord, séger Jan Degerfélt, initiativtagare och
adjunkt vid Lunds universitet.
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Vi som ger

De skankte allt
efter sin dod

Under sina sista ar var Kaisa Malmstrém
och maken Benoni hangivna givare. Nu
har de ldmnat efter sig ett testamente,
dar Barncancerfonden arver allt de ager.
Det handlar totalt om néra nio miljoner
kronor, inklusive parets rymliga villa i
Uppsala. Text: Ida Mawe

aisa Malmstrom och maken
Benoni skédnkte sin forsta giva
till Barncancer-
fonden ar2007.
Dérefter har de
skankt pengar varje
manad. I november 2014
avled Kaisa, och tre ar
senare gick Benoni bort.

Islutet av januari fick
Nathalie Lindblad, som ar
ansvarig for testamentes-
gavor pa Barncancerfonden, ett samtal fran
parets boutredningsman.

- Det dr inte sé ofta vi blir arvtagare till s&
stora testamentesgavor. Jag blev alldeles varm i
sjalen och lite nyfiken pa bakgrunden till deras
engagemang, sager hon.

Nathalie

Lindblad,
Barncancer-
fonden

att all kvarlatenskap ska till-
falla Barncancerfonden efter parets dod. Ut6ver
det finns inga sérskilda specifikationer. Varje ar
far Barncancerfonden in runt 9o miljoner kronor
i testamentesgavor. I detta fall innehaller arvet
bade likvida medel, vardepapper och huset dar
Kaisa och Benoni Malmstrom bodde under
manga ar.

- Var rutin dr att avveckla fastigheter och virde-
papper vi drver sa snart som mojligt. P4 sa sétt
kan medlen ga direkt in till Barncancerfonden,
sdger Nathalie Lindblad.

Infor forsédljningen av paret Malmstroms
fastighet i Uppsala har hon tagit in offerter fran
flera olika maklare.

- Jag har hittat en méklare som gatt ned i pris
till forman for Barncancerfonden. Huset ska ut
till forséljning nu i var. Jag hoppas det tillfaller
en barnfamilj som behdver mer utrymme.

och med sitt jobb fatt insikt i hur
viktigt det ar att ordna med sitt testamente.
Bade for efterlevande men éven for en sjilv
s4 att allt blir som man tankt sig géllande be-
gravning, tillgangar och annat som man ldmnar
efter sig.

- Det dr svart for anhoriga att veta och ibland
att komma 6verens om vem som gor vad nér en
néra anhorig limnar med alla kinslor som finns
med pé den resan.

Paret Malmstrom
testamenterade hela sitt hus
till Barncancerfonden.




”De kommer
héarifran
som starkare
ungdomar”

Att ses under Barncancerfondens ungdoms-
lager, som i ar tog plats pa Kolmarden, handlar
om sa mycket mer an bara djur. Som att testa
sina granser utan att bli domd, till exempel.
Eller att tréffa gamla som nya vdnner, som alla
forstar precis vad du gar igenom.

Text: Marten Farlin Foto: Magnus Glans
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Eric Uleskold tar sig an en
rejal utmaning - att bestiga
klattervaggen utmed Bra-
viken, medan pappa filmar
med drénaren.
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Julia Lundqvist
W och Alwa Isaksson L y ; "
~ akte Wildfire - om 3

och omigen.

et plaskas innanfor brun-
bjornarnas inhdgnad.
Kompisarna Eric Uleskold
och Elof Zetterberg fran
Malmo och Héssleholm,
16 och 17 dr gamla, tittar
nyfiket 6ver kanten for att
se efter vad som pagar.

Eric Uleskold pustar
ut efter klattringen.

De borjar genast skratta at den komiska Det dr ocksa precis sa det ska vara pa
scenen; tva bjornar har hoppat ner i vattnet - Barncancerfondens ungdomsléger, beréttar
men vagrar blota ner sina framtassar. Anna Iwers Isaksson, ldgrets huvudledare ‘
Det ser ut ungefiar som om de och ordforande for Barncancer-
forsoker boxas och simma pa fonden Ostra som ir drets
samma géng, gulliga och dngsliga. arrangor.
- Det ser ut att vara lite kallt va! - Ménga blir isolerade i sin
utbrister Eric skattandes. sjukdom. Eller isolerade som
- De vill inte bldta ner haret, Camp Life syskon. Har har de ett socialt
fortsitter Elof. sammanhang dir de kan lyfta

gr:r:fpufﬁg?cgsggg varandra. Helgen har varit helt

Duon “klickade direkt” pa Barn- o4 Kolmérden och magisk och jag har sett sd mycket
cancerfondens ungdomsliger Vildmarkshotellet glddje under de hir dagarna. De

2015 och har sedan dess motts den 10-13 maj och kommer alla ut som starkare ung-

varje ar. De dterkommer sé ofta lockade 191 ungdo- domar.

de kan, eftersom ldgren préglas mar. De lokala féren-

av en gemenskap de annars sillan ingarna turas om Arets sammankomst pa Kol-

far uppleva. att arrangera och maérden dr den tionde i ordningen
- Det blir lite annorlunda har. i &r hade Barncan- och har samlat 191 ungdomar

Ivanliga fall méste man berédtta cerfonden Ostra fran hela landet. Hir mots ung-

om sin historia, hur man &r och ansvaret. domar som ar eller har varit drab-

hur man funkar. Men hér fattar bade av barncancer, dven syskon

alla. Vikanske inte har exakt ar vialkomna.

samma upplevelser, men alla har gatt igenom Manga har blivit vinner genom aren. Och

liknande saker. Man klickar egentligen med de nya vilkomnas med 6ppna armar, berittar

alla pa de hér lagren, pa ett vildigt speciellt saval forstadrsungdomar som ledare.

sitt, sdger Elof medan de lamnar bjérnarna - Nir ungdomarna mottes i borjan av helgen

och spatserar vidare i parken. sa slingde sig manga om varandra. Sd starka >
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- JElofZe
och Eric Uleskold

band skapas pé de hér lagren, fortsitter Anna
Iwers Isaksson.

Att fraimja gemenskap dr ett av lagrets
huvudsyften. Men det ar dven - som arets
tema later avsl6ja - en helg dir ungdomarna
ska ges en chans att utmana sig och testa sina
granser. Men utan att for den skull stilla for
hoga krav pa sig sjdlva, berittar Linda Lundgren
som ar en av arrangorerna.

-Ikvill ska de fa lyssna pa en foreldsning
med en Overlevare som vet precis vad ung-
domarna gér igenom. Hon kommer att beritta
om sin resa, inspirera och peppa. Och dven
tala om att inte stélla for hoga krav pa sig sjilva,
eftersom en utmaning inte behover betyda att
springa maraton eller bestiga ett hogt berg.
Att ta sig ur singen och gora sig i ordning kan
vara nog sa tufft.

Helgen har varit spackad med aktiviteter och
bergochdalbanan Wildfire har utan tvekan
varit mest popular.

Den som var hdgad kunde mdta morgon-
ljuset med att gora "morgonstall”, det vill siga
mocka, i inhdgnaderna medan djuren vintade
i stallen. Eller se pA medan djuren slapptes ut i
parken igen. Dagarna kunde de dven spendera
ipyssel- eller teknikrum, pa ett spa eller med
yoga.

Eric valde att bestiga berg - genom att klattra
pa bergsviggen som ligger utmed Kolmardens
havsvik Braviken.

- Det var riktigt kul. Men jag var ovan sa jag
har lite ont i hdnderna, siger han, nu pa vig in
till hagen for att klappa getter med Elof - och

BARN & CANCER # 02.18

CiHyvéttinen och
Mathilda Sundqyist.

“Jag har &kt Wildfire sju

eller atta gadnger”
Albin Lundqpvist.

, séger

”Manga blir isolerade i sin
sjukdom. Eller isolerade som
syskon. Hiir har de ett socialt

sammanhang dir de kan lyfta

varandra.”

den nya bekantskapen Christina Pellou, 19 &r,
fran Goteborg.

- Vi satt uppe sent och spelade kort och “jag
har aldrig”, beréttar hon.

-Ja, det var da vi traffades. Det dr pa
kvillarna man traffar nytt folk. Men vi kom
knappt upp i morse och missade morgonstallet,
tilldgger Eric och skrattar.

- N4, vi 4r rétt trotta pd morgnarna, hinner
knappt till frukosten. Men det gor inget. Det
viktiga dr anda gemenskapen, séger Elof. ®

GE VARJE MANAD
BLI

BARNSUPPORTER

Anmal dig pa
barncancerfonden.se
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“=-. Mathilda

t Sundqvist

Mathilda Sundqvist,
17 ar fran Link6ping, syskon

Varfor ville du aka pa
ungdomslagret?

- For att jag har méanga véanner
som jag oftast tréffar har. Vi ar ett
stort gdng som har hittat varandra
tack vare lagren och vi férsdker
ses sa ofta vi kan. Det tycker jag ar
fint, att det &r s& ménga méanniskor
som &r snalla och valkomnande.
Alla later alla vara med.

Vad har varit roligast
pa lagret?

- Gemenskapen och att det
finns ndgot sa bra som Barn-
cancerfonden. Vi mockade lite
bajs hos kamelerna och nos-
hérningarna pd morgonen, det var
riktigt kul for da fick vi se djuren
pa nara hall och till och med
klappa kamelerna. Sen sag vi pa
nar djuren sprang ut.

Vad betyder det for dig att
vara med andra drabbade?

- Har forstar man att det finns
andra manniskor som har syskon
som &r sjuka, som ocksa tycker att
det ar jattejobbigt. Man kanner sig
mindre ensam, kanner igen sig
och hjalper varandra. Man behover
inte ens saga s& mycket, det racker
att prata om vanliga saker och
kanna det dar att man vet att de
andra forstar.

34

”Hiér behover jag inte forklara

Carlgren '

Oscar Carlgren, 17 ar
fran Norrkdping, syskon

Varfor ville du aka pa
ungdomslagret?

- For att tréaffa andra och
bonda med folk. Det har finns till
for ungdomar som har haft det
svart och som har svara minnen.
Har kan man bygga upp en
gemenskap runt olika aktiviteter
och tréffa andra som har liknande
erfarenheter som en sjalv.

Vad har varit roligast
palagret?

- Det jag alskar mest i parken ar
fagelshowen, med pilgrimsfalkar
och ugglor som flyger precis
ovanfdr en. Jag bor i Norrkdping
och har sett den flera génger. Sen
var det kul med djurutsléppet, nér
sdlarna végdes alldeles intill oss.

Vad betyder det for dig att
vara med andra drabbade?

- Jag skulle vilja séga att
kvéllarna ar héjdpunkten, nar
man pratar, diskuterar och delar
erfarenheter. Det &r inte lika latt
att prata om sant har i skolan,
med nagon kompis eller sa. Men
hér &r det folk som ocksé har ett
syskon som varit sjukt. De kédnner
igen sig och da &r det lattare.

varfor jag har en skena pa benet,
och nir jag siiger att jag ir
drabbad sa fattar de direkt.”

Christina Pellou,
19 ar fran Goteborg, drabbad

Varfor ville du aka pa
ungdomslagret?

- For att det verkade kul och
for att jag ville traffa lite nya
kompisar, pé ett stalle dar man
kan vara sig sjélv och dar folk inte
doémer en. Jag tankte att jag skulle
testa. Och jag har inte dngrat mig!

Vad har varit roligast
pa lagret?

- Safarin med linbanan var nog
roligast, men delfinshowen var
bast. De var sa duktiga. Men ... allt
var liksom roligt pé sitt satt. Sen
hangde vi pa kvéllen och lekte
fragelekar. Att g péa spa var riktigt
skont, s& det ska jag gora igen.

Vad betyder det for dig att
vara med andra drabbade?

- Nar man sitter hemma sa kan
man ibland k&nna “varfor fick just
jag cancere” Men nar man omger
sig av 200 ungdomar dér alla pa
ett eller annat satt har varit med
om det sa kdnner man sig mindre
liten i varlden. Har forstar man att
man inte ér den enda som ar
cancerdrabbad.

" Christina ',
B Pellou |

Izabell Persson,
16 ar fran Asele, drabbad

Varfor ville du aka pa
ungdomslagret?

- Jag tréffade en kompis pa ett
annat lager, blev polare och har
héllit kontakten pé& Snapchat. Hon
sa att jag bara méste &ka hit, sé jag
provade. Har har jag traffat andra
genom henne. Det kdndes skont
att kdnna nagon sedan innan, men
det hade nog inte spelat nagon
roll om jag inte gjort det, man
hade &nd4 varit valkommen.

Vad har varit roligast
pa lagret?

- Jag gjorde yoga med 6ppna
fonster pad morgonen. Jag blev
ratt sésig, ville nastan sova igen
efterat, haha. Men det var riktigt
skont, s& det ska jag prova igen.
Sen var det jattekul att &ka
Wildfire.

Vad betyder det for dig att

vara med andra drabbade?
- Hér behdver jag inte forklara

varfor jag har en skena pé benet,

och nér jag sager att jag &r drabbad
sa fattar de direkt. Det kanns

tryggare och bekvémare att
utmana sig och testa grejer.
Kanner jag att jag vill backa sé
behover jag inte forklara det.

Izabell
Persson

BARN & CANCER # 02.18



FRAGOR
& SVAR

Barn&Cancers
experter svarar pa
lasarnas fragor

Vad ar aterfall?

Vad ar skillnaden mellan aterfall
och spridd cancer?

Svar: Spridd cancer ar bara en
beskrivning av sjukdomens
utbredning vid ett visst tillfalle.
Man kan ha spridd sjukdom vid
forsta insjuknandet och vid
aterfall, eller senare. Aterfall ar
definitionsméssigt dterkomst av
sjukdom nar man har varit
behandlad och sjukdomen inte
varit pavisbar (det man brukar
kalla remission). Om sjukdomen
alltid varit pavisbar innan den
Okar, brukar man tala om
progression i stéllet for aterfall.
Mats Heyman, barnonkolog

Vanligt med metastaser?

Hur vanligt ar det att barn-
cancer bildar metastaser och
hur allvarligt ar det?

Svar: Frekvensen av metastaser
och framfor allt betydelsen av
metastaserande sjukdom &r olika
for olika tumérer. Till exempel

kan metastaser vid Wilms tumor
behandlas val med vanliga cyto-
statika, medan metastaser vid vissa
sarkomformer &r ett mycket daligt
tecken. Hjarntumorer sprider sig
oftast inom centrala nervsystemet,
men satter mycket séllan meta-
staser i resten av kroppen. Allméant
sett ar det béttre att ha lokaliserad
sjukdom &n sjukdom med meta-
staser. Man brukar inte prata om
metastaser vid leukemi- och
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lymfomsjukdomar. Lymfom kan
vara lokaliserad eller spridd, men
man réaknar med att sjukdomen
kan finnas i hela kroppen oavsett.
Leukemi ar spridd per definition
eftersom benmérgen finns dverallt
i alla ben.

Mats Heyman, barnonkolog

Skillnad pa organisation?
Samarbetar Barncancerfonden
med Cancerfonden eller ar

ni en egen ideell insamlings-
organisation?

Svar: Barncancerfonden och
Cancerfonden ar tva olika
organisationer som driver kampen
mot cancersjukdomar respektive
barncancersjukdomar. Bada
organisationerna finansierar
hogkvalitativ forskning inom
canceromradet, men for att fa
anslag fran Barncancerfonden
krévs att forskningen har barn-
cancerrelevans. D& cancer hos
barn och vuxna skiljer sig &t nar
det géller sa val sjukdom som
behandling sa skiljer sig &ven
forskningen &t till viss del. Barn-
cancer kréver behandlingar som
tar hansyn till att kroppen fort-

farande vaxer och utvecklas. Nar
det géller viss grundforskning sé
kommer den dock s& vél barn
som vuxna till godo.

Ylva Andersson, Barncancerfonden

Varfor gamla cellgifter?

Manga av cellgifterna som
anvands pa barnen idag ar fran
1950-talet till millennieskiftet,
till exempel Methotrexate och
Vincristine. Varfor anvands inte
nyare mediciner?

Svar: De cytostatika vi anvant
under l&ng tid har inneburit bot
for manga individer och med tiden
har vi lart oss om biverkningarna
vilket gjort att vi kunnat justera
behandlingarna for att minimera
biverkningar. Med 6kad 6verlevnad
ar det svart och tar tid att intro-
ducera nya lakemedel eftersom
effekten och biverkningarna av
nya lakemedel maste utvarderas.
Nya lakemedel som utvecklats i
laboratorier och visar effekt maste
sedan provas pa méanniskor for att
se att samma effekt uppnas dar.

Fréga experterna

Det &r svérare for barncancer
eftersom antalet fall per diagnos
ar farre an for vuxencancer.

Samtidigt ar det ju viktigt att vi
inom barnonkologin far mojlighet
att prova nya lakemedel som
bevisats ha effekt pa vuxna och
darfoér har det nu startats kliniska
proévningsenheter i Stockholm
och Goéteborg som ska ge oss den
mojligheten.

Mikael Behrendtz, barnonkolog

HAR DU
EN FRAGA?
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Regionala féreningarna

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

De regionala
foreningarna
i sociala medier

F6lj din regionala férening

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

i liknande situation nara dig.

facebook.com/barncancer-
fondennorra

facebook.com/bcfmellan

facebook.com/bcfsthimgotland
@barncancersthim pa Twitter
instagram.com/bcfsthim

facebook.com/bcfostra
instagram.com/bcfostra

facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra

facebook.com/barncancer-
fonden.sodra
instagram.com/bcfsodrastads-

grupper
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En dag i matens tecken

I bérjan av april fick tio barn och ungdomar
chansen att laga mat tillsammans med stjarn-
kocken UIf Wagner pa Goteborgskrogen
Sjomagasinet. Det blev en minnesvérd dag,
bade foér barnen och for stjarnkocken sjalv.

Text: Cecilia Billgren

Det var tio férvantansfulla barn och ungdomar,
bade sjuka och anhdriga, som samlades fér en
dag i matens tecken. Sjémagasinets chefskock
Ulf Wagner hade blivit tillfrdgad om han ville
gora ndgonting for att stédja Barncancerfonden,
och tyckte att matlagning var ett bra satt att bidra.

- Det blev verkligen en trevlig eftermiddag.
Alla barn var jattepositiva och det blev verkligen
lyckat, séger han.

Barnen delades in i olika stationer - precis
som i ett riktigt restaurangkdk - och fick olika
ansvarsomraden. Vissa fick till exempel skala
potatis, medan andra fick forsoka sig pé att

”Alla vill
bidra och
stotta helheten
—underbart”

Micael Mathsson, vice styrelseorférande i
Barncancerfonden, om féreningarnas arbete
och stédmningen pa arsmotet.

vispa ihop en egen hollandaisesas.

- Det gick jattebra, och d& ska man komma
ihag att hollandaise ar en av de svéraste saser
man kan goral

Menyn bestod av torskrygg med féarskpotatis
och hollandaise, och till efterrétt blev det en
klassisk maréngsviss med hemlagad chokladsas.

- Det var madnga moment, men det blev jatte-
gott. Ungdomarna fick vél godként allihopa,
sager UIf Wagner.

UIf blev extra berdrd nér han pratade med
en pappa som forlorat sin ena son i cancer
tva ar tidigare. Pappan var sa glad att hans
andra son, som var med under dagen, hade
strélat och sett lycklig ut for forsta géngen pé
mycket lange.

-Det tar jag verkligen med mig av dagen,
gladjen hos barnen - b&de de drabbade och
syskonen. Matlagning ar bra pa sa vis, jag tror
att man glommer verkligheten lite och féar tanka
pa nagot annat en stund.

Tuffa bilar

Den 26:e augusti bjuder Ferrariklubben
pé héaftiga bilturer pé Roserbergs slott.
Barnen far &ka sportbil och ha picknick i
vacker slottsmiljé. Férutom Ferrariklubben
medverkar bland annat Aston Martin-
klubben, Ford Mustang-klubben, Maserati
och Porsche. Mer information finns pa

barncancefonden.se
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En favorit
i repris

Den 6 juni &r det dags igen for

familjeutflykt till Ven néar raps-

falten blommar som vackrast. Efter
en béattur frdn Landskrona till Ven
véntar traktorslap, guidad tur och

lunchbuffé. Mgjlighet finns att

testa fotbollsgolf eller bara hanga
och njuta av den vackra naturen.

Lager i Hestra

Medlemmar fran hela Vastra
bjuds in till familjelager pa Isaberg
Mountain Resort i Hestra 31/8-
2/9. Aktiviteter som hoghojdsbana
och femkamp varvas med tid for
erfarenhetsutbyte. Las mer pa
féreningens webbsida.

STOCKHOLM GOTLAND

Hockeyhang med
AIK gav god utdelning

Specialdesignade tréjor och en méjlighet att fa traffa
spelarna i AIK var huvudnumren nér féreningen
Stockholm Gotland var matchvéardar for AlK:s match
mot Almtuna.

AIK Hockey bjéd in Barncancerfonden Stockholm Gotland
att vara med under en match mot Aimtuna. Under matchen
fick barnen och deras familjer vara med pa roliga aktiviteter
- som att vara sportreporter, traffa spelarna i omkladnings-
rummet efter matchen samt delta i The Challenge pa isen.
Under matchen pagick en insamling dér specialdesignade
matchtréjor i Barncancerfondens farger auktionerades ut.
Resultatet: Hela 77165 kronor.

- AIK:s fantastiska
gava hjalper oss i
arbetet med att for-
béattra situationen
fér cancerdrabbade
barn och deras
familjer. Pengarna
hjalper oss i arbetet
med att péverka
varden av de drab-
bade samt bidrar till
en béttre tillvaro nar
livet ar som allra
tuffast, séger Andreas
Keymar pé Barn-
cancerfonden Stock-
holm Gotland.
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Slag for Hjaltar

| &r var det dags igen for Slag

for Hjéltar, dar foretag svingar
golfklubborna for att samla in
pengar till Barncancerfonden
Sédra.

Under tre ar har foretag i
sodra Sverige deltagit och samlat
in 6ver en halv miljon kronor till
Barncancerfonden Sédras
verksamhet.

God frukost
- guldkant for
barnen

Varje morgon bjuder Barncancer-
fonden Ostra familjerna som ligger
inne péa avdelning BOND, p& US i
Linkoéping, pa frukost. En liten
ljusglimt f&r de cancersjuka barnen.
Den valvilliga personalen pd BOND,
som har koll pa familjerna, bestéller
god frukost och
fakturan gar till
Barncancer-
fonden Ostra. Ett

Fi
mycket uppskat- : -
tat inslag i sjuk- "‘« i :
husvardagen.

Kalix Exclusive
- en familjedag

Den 22 mars
anordnade ett
flertal féretag
en familjekvall
till férman for
Barncancer-
fonden Norra.
Under kvallen
fick besdkarna
bland annat ta del av modeshow,
motorer, underhalining och
massa. Lena Ohlund, mamma till
Klara som gick bort i ponsgliom,
fanns ocksa pa plats for att beréatta
om féreningens arbete och sina
erfarenheter.

Totalt samlade Kalix Exclusive in
6ver 80000 kronor till Barncancer-
fonden Norra.

Hjaltarna
ar korade

Ar 2016 instiftade Barncancer-
fonden Norra Hjéltepriset, for
att uppmaérksamma personer
och organisationer som pa olika
satt gjort viktiga insatser for
féreningen. | ar gick priset till
Jannice EkI6f, som tagit fram en
kalender med barn som drab-
bats av cancer. Jannice sélde
kalendrar for ndrmare 70 000
kronor till féreningen. | kate-
gorin extern hjélte fick Britt-
Marie Féllman, numer pensione-
rad sjukskoterska pé barnavdel-
ningen vid Umed universitets-
sjukhus motta priset. Britt-Marie
har alltid gjort det lilla extra
for familjerna, varit idérik och
tagit initiativ.

Hjaltarna belénades med,
utdver aran, ett presentkort.

70000

kronor

> S& mycket pengar har
Barncancerfonden Véstra
fatt ta emot i géva av
Kungsbacka simsallskaps
sponsorsim.
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Regionala féreningarna

Vill du bli
medlem?

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

hur du blir medlem pa
barncancerfonden.se/
foreningar

Barncancerfonden Norra
Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-77 27 00
E-post: norra@barn-
cancerfonden.se

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

E-post: mellansverige@
barncancerfonden.se

Barncancerfonden
Stockholm Gotland
Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 67 39
E-post: stockholm@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra
Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1
Telefon: 072-530 23 25
E-post: ostra@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Vastra
Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 5103
E-post: vastra@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Sodra
Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64
E-post: sodra@barn-
cancerfonden.se
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Familjer pa aventyr

10-12 augusti packar Barncancerfonden Ostra hamn. N&sta dag blir det fortsatt full fart i

ett par bussar fulla med bad- och aventyrs-

berg- och dalbanor, och mera vatten, pé

lystna familjer. Resan gar till Danmark dar det Farup Sommarland.

blir spdnnande bad i djungel, vattenfall och

Platserna erbjuds drabbade medlems-
grottor pé hotellet The Reef utanfér Fredriks- familjer.

Mysig helg
i Soderhamns skargard

Hudiksvallsgruppen bjuder in unga vuxna till en mysig helg
i borjan av augusti. Efter en harlig fisklunch tar taxibaten
Hulda deltagarna vidare till 6n Ronnskar och Rénnskéar
Vandrarhem, dar alla évernattar. Pa kvallen ar det grillning
och vedeldad bastu pa schemat och ett dopp for den
som onskar.

Soéndagen bjuder pé ribbét i rasande fart genom den
vackra skéargérden. Aktiviteten vander sig till drabbade
unga vuxna, i forsta hand &ver 18 &r, och medlemmar i
Barncancerfonden Mellansverige.

Mer fran webben

NORRA. Den 4-12 augusti halls
Stora Nolia i Pited. Nolia &r Sveriges
storsta handelsplats med cirka
80000 besdkare och 500 utstéllare.
Barncancerfonden Norra kommer
finnas pa plats med en monter for
att berdtta mer om féreningens
verksamhet.

MELLANSVERIGE. Valkommen pa
sommarfest for hela familjen! Den
20 juni dukar Barncancerfonden
Mellansverige upp for sommarfest
pa Bonken - Akademiska barnsjuk-
huset, avdelning 95A. Hela familjen
ar véalkommen och det bjuds pa
fest, mat och dricka.

OSTRA. Pappapaddling i Tjust
skargard den 25 augusti. | samar-
bete med Linkdpings kanotklubb
bjuds havsluft, motion och skéna
samtal. Pappor till barn som har,
eller har behandlats for, cancer -
inklusive dem som mist - ar val-
komna att anmala sig.

BARN & CANCER # 02.18



SA KAN
DU FA STOD
& STODJA

Varje ar drabbas drygt 300 barn och ungdomar
av cancer. Barncancerfonden arbetar pa olika satt

for att underlatta livet fér de hér barnen och
deras familjer. Med ditt stéd kan Barncancer-
fonden fortsatta att hjélpa drabbade och ge

bidrag till barncancerforskningen med siktet pa
att utrota barncancer.

STOD FOR DRABBADE

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

Kurser och rekreation

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

cancerfondens hus for rekreation,

beléget i Varberg.

Fakta och rad pa sajten

P& barncancerfonden.se kan

du lasa mer om barncancersjuk-
domar, praktiska rad om till
exempel forsékringar och skola,
tankar om sorg och om hur livet
forandras nar ett barn far cancer.

Bocker och information
P& barncancer-
fonden.se hittar

du gratis

informations- E _ '
material och bock- p

er for bade vuxna
och barn pa temat
barncancer.

BARN & CANCER # 02.18

Felicia Udiljak

ar behandlad for
leukemi. Familjen
har bland annat

fatt stod av Agrenska

och varit p4 ungdoms-

storlager.

SA KAN DU BIDRA

Bli Barnsupporter

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

Ge enstaka gava

Sms:a HOPP till 72 900 s bidrar
du med 100 kronor eller swisha
valfritt belopp till 90 20 900.
Satt in ett valfritt belopp pa
Plusgiro: 90 20 90-0 eller
Bankgiro: 902-0900. Du kan
dven skanka ett gdvogram eller
ge en minnesgava.

Starta en insamling

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

Delta i event

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

Testamentera

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

Bli foretagspartner

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

Handla i presentshopen
| Barncancerfondens
presentshop kan du
kopa gévor dar
Overskottet fran
forséljiningen gar till
forskningen om
barncancer.

Virkad nalle "Vilja”,
225 kronor. JF.

Om Barncancerfonden

puUT seaJpuy :0304

Aktuellt

#Canceritonaren. Dela
med dig av berattelser om
cancer i tondren under
hashtag #canceritonaren.
Las mer i boken “Livet pa
paus” och se filmen pa
barncancerfonden.se

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

" Jag saknar
mina kompisar
pa forskolan”

Charlie, 5 &r, alskar att bygga lego och spela spel.
Och att pyssla om fiskarna forstas.
- Fast Inger och Batman dog, konstaterar han.

Berattat med hjalp av mamma Gisela

for Malin Bystrdm Sjédin
Foto:Andreas Nilsson

ag heter Charlie och jag ar fem
ar. Jag r ofta pa sjukhuset, dir
brukar jag springa runt, pyssla
pé lekterapin och spela
Férsvunna Diamanten med
Celine. Jag kor ocksa bil i
korridoren. Det gér fort. Mamma och pappa
springer efter och haller i den dér stéllningen
med medicin i. Den far jag for att jag har
dumma celler i min kropp. Jag vet inte vad de
heter men de ska inte vara dér. Jag har fatt
medicin manga ganger och det kdnns inget. Pa
sjukhuset sticker de mig i fingret, benet eller pa
andra stéllen. Ibland sédger jag till mamma och
pappa att de inte behover vara med. Jag har
gjort en dubbeldusch, det var konstigt for jag
har aldrig duschat pa det viset innan. Jag tycker
om att vara pa sjukhuset fast bast ar det att
vara hemma. Hér har jag min legovdrld med
polisbilar, tdg och hus. Men ibland kommer det
rattor” och tar bort allt. Jag saknar mina
kompisar pa forskolan, vi kan inte leka for jag
kan bli forkyld. Jag langtar tills jag kan ga dit.
Den snallaste pa sjukhuset dr Stina. Hon
visade mig helikopterplattan och gav mig tva
orangea fiskar. De har vuxit nu. N&, nu ska jag
ga och gora en hoppteater.

Vill ni titta pa?

SA KAN DU BIDRA: SMS:A HOPP TILL 72 900 SA SKANKER DU 100 KRONOR

Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

Charlie
Heikka
5 ar.
Umea.
Mamma Gisela
och pappa Tom samt
storasyster Celine, 7 ar.
Bygga lego,
spela spel och mata
fiskarna.

ALL som
upptéacktes sommaren
2017 efter att Charlie
ofta var trott och hade
blaméarken pa kroppen.
Charlie har behandlats
med cytostatika sedan
dess och det har gatt
enligt protokoll.

PLUSGIRO 90 20 90-0

BANKGIRO 902 - 0900



