Em

ariga Emilia fick diagnosen
tumor blev sjukhuset forknippat
med angest och radsla. Tack vare
terapihunden Austin har hon nu
bérjat bearbeta allt det svara.
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Har berattar
de drabbade

et var inte battre forr.
For 40 ar sedan dver-
levde endast hélften av
de barn i Sverige som
fick en cancerdiagnos. | dag
Overlever ungefér 85 procent.
Men utvecklingen har inte
skett av sig sjalv. Nyckeln till
de stora framstegen &ar forsk-
ning. Och Barncancerfonden
ar den enskilt storsta finansia-
ren av barncancerforskning
i Sverige.

Det ar battre i dag, men
mycket arbete aterstar innan
visionen om att utrota barn-
cancer ar verklighet. Visste du
till exempel att barncancer
fortfarande &r den vanligaste
dddsorsaken for barn
i dldern 1-14 &r i Sverige?
Och att ett barn drabbas
av cancer nastan varje dag?

Med Barn&Cancer vill vi 6ka
kunskapen om barncancer.
Har beréttar drabbade barn,
men ocksa anhoriga, vardper-
sonal och alla de som kdmpar
for att drabbade familjer ska
fa ett sa bra liv som mojligt.

| detta nummer har vi upp-
daterat innehall och form.
Men tidningens kérna ar den-
samma. Tills visionen har blivit
verklighet fortsatter vi att
beratta om barn och cancer
- tva ord som aldrig borde ha
motts.

Ylva Andersson,
chefredaktér
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Sina Samadi, kdnd under artisthamnet Sean
Banan, besiker ofta cancersjuka barn for att ge

gick bort i cancer nér han sjalvjvar barn
sé arbetet med Barncancerfonden
ligger honom extra varmt om hjartat.

Sina Samadi

Alder: 34 ar.

Yrke: Artist.
Familj: Singel.
Aktuell: Ordféran-
de for barnjuryn
under Barncancer-
galan - Det svenska
humorpriset.

"Jag har fatt ett ansvar,
och det ar att triffa
barn som ar sjuka och
gora dem glada. Det dr
som att Gud har lagt
en Stalmannenmantel
pa mina axlar”

®

Lds vidare

Du hittar hela intervjun
med Sean Banan
pa barncancerfonden.se

dem en stufs glédje och hopp. Sinas mamma |

-
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Reportage Emilia och Austin

Nalstick, rontgenundersokningar
och sOvningar. Under en cancer-
behandling méaste barn genomgé
manga olika virdmoment, ibland
mot sin vilja. Nir sjudriga Emilia
Filipovic fick diagnosen hjirntumor
blev sjukhuset forknippat med ang-
est och radsla.

Men tack vare terapihunden Austin
har hon sa smétt borjat bearbeta det
som har varit svart.

Text: Cecilia Billgren
Foto: Ola Torkelsson
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mih‘!"ﬁl‘e’x‘nﬁ Lotta,

appa Dario och lilla-
syster Maja, 6.
Bor: Trelleborg.
Diagnos: Ependy-
mom grad 3, i januari
2019. Har behandlats
med operation och
protonstralning.
Gillar: Hundar, men
aven héstar. Tycker
om att pyssla, rita
och bada i familjens
pool.







Emilia och Austin busar runt pa lekplatsen
utanfor sjukhuset i Lund tillsammans med
Austins matte Johanna Martensson.

ar dorren Oppnas till det
lilla rummet pé botten-
vaningen pa Barn- och
ungdomssjukhuset i Lund
blir det full fart. Den drygt
tvaariga labradoodlen
Austin flyger upp och
hilsar p& Emilia.

- Hej, Austin! sdger hon glatt och ger
hunden en bamsekram.

Leken sitter igdng direkt. Austin foljer
uppmarksamt hennes minsta vink och gor
alla sina bista konster samtidigt som svan-
sen gar som en propeller.

- Jag har lart Austin massor med trick,
sdger Emilia stolt. Han kan sitta, ligga,
snurra runt, gora vacker tass och fanga en
godis i luften. Men det bésta dr nér vi leker
att det regnar kottbullar. D& kastar jag upp
massor med hundgodis i luften och han
forsoker fanga s manga som mojligt!

Det svaraste tricket &r att rulla runt, det
har de trinat mycket p4. Men andra saker ar
14tt som en platt.

- Han kan ha en godis pé tassen i typ en
halvtimme, sédger Emilia tvarsdkert.

Austin och hans matte Johanna Martens-
son, som ocksa arbetar som konsultsjuksko-
terska, dr ett utbildat terapihundsekipage.
De har precis startat sitt arbete pa sjukhuset
och till en borjan har de framst triffat barn
som redan har genomgatt sin behandling.

- Hans jobb ér att f& dem att ma béttre
och sldppa det trakiga for en stund, sdger
Johanna.

Emilia hade klagat pa huvudvark som kom
och gick under 2018. Hon fick dven synpro-
blem, som flera ginger undersoktes utan att
varden hittade nadgon orsak. Ett par ginger
vaknade hon och médde illa pA morgonen
men mamma Lotta och pappa Dario tinkte
att det antagligen var nigon magsjuka som
gick i skolan. Inga konstigheter for en smé-
barnsfamilj.

En morgon i januari vaknade hon och
kréktes. Igen.

Reportage Emilia och Austin

“Emilias bild har varit
att alla vuxna pa
sjukhuset tvingar
henne att gora saidant
hon inte vill.”

Protonstrélning

En mer skonsam form av
strélbehandling jamfort
med den traditionella
strélbehandlingen som
go6rs med fotoner. Pro-
tonstrélning kan stéllas
in s3 att den storsta
delen av energin hamnar
direkt pa tumoéren, utan
att skada den omkring-
liggande friska vévnad-
en. Det leder till férre
strélningsrelaterade
skador och farre biverk-
ningar. Skandionkliniken
i Uppsala ar den enda
kliniken i Norden som
erbjuder protonstralning.
Dit kommer barn fran
hela Sverige som har
drabbats av barncancer
dar stralning ar en viktig
del av behandlingen.

- Men efterét var det som att hon inte
piggnade till, hon blev liksom inte sig sjalv
igen. Da blev jag orolig, beréttar Lotta.

De ringde 1177, fick radet att soka vard och
akte fran hemmet i Trelleborg till barnaku-
ten i Malmo. Dér gjordes en datortomografi
som visade en tumor stor som en grapefrukt
i Emilias hjdrna.

Efter det gick allt blixtsnabbt. Emilia for-
desiilfart i ambulans till Universitetssjuk-
huset i Lund, dér hon blev inlagd pa barnin-
tensiven och behandlades med kortison f6r
att f4 ner svullnaden och trycket i hjirnan.

Néagon dag senare lyckades ldkarna ope-
rera bort hela tumoren. Den visade sig vara
en snabbvéxande form av ependymom, vil-
ket innebar att nista steg var strilbehand-
ling vid Skandionkliniken i Uppsala.

Dar utfors en skonsammare stralbehand-
ling, med protoner i stillet for fotoner,
vilket leder till farre biverkningar.

Barn brukar sévas infor varje stralnings-
tillfalle. Behandlingen kréaver att kroppen
ar helt stilla inuti den stora maskinen som
skickar protonstralarna mot huvudet. Fér
de flesta barn gor sévningen att behand-
lingen ar enklare att ga igenom, men for
Emilia blev det tvirtom.

- Hon r véldigt sprutrddd sa det var oer-
hort jobbigt for henne, sdger Lotta.

Att behdva géra ndgot man absolut inte
vill kan vara jobbigt for alla. Att tvingas gora
det 30 ginger, varje vardag i sex veckors tid,
sitter sina spar.

- Emilia hatade Uppsala, siger Lotta.

Redan fran borjan hade Emilia valdigt
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Reportage Emilia och Austin

Austin har fatt lara
sig att mota barn

Austin &r en labradoodle, en ras som
ofta anses béra p& mindre allergener.
Infoér varje besok tvattas han med ett
sérskilt allergishampoo. | sin utbild-
ning till terapihund har Austin fatt lara
sig att bete sig pé ett speciellt satt i
motet med barn, och varje bestk
foljer sjukhusets strikta hygienregler.

Austin traffar inte barn som har
nedsatt immunforsvar eller pé annat
sétt ar i ett kénsligt skede i behand-
lingen. Besdken sker antingen utom-
hus eller i rum pé sjukhuset med en
egen ingéng utifran.

Att fa leka och ténka pa nagot
annat an sjukdomen for en
stund &r viktigt for barn som
behandlas for cancer. Austin

ar till stor hjalp bara genom att
finnas till for de barn han traffar.

barn&cancer 4.2019 9




Austin har en lugnande effekt p& Emilia. | méten med hunden har Emilia l&ngsamt borjat
bearbeta de jobbiga saker som hon har gétt igenom i samband med sin behandling.

svart med alla typer av moment som hade
med hennes behandling att gbra — och tiden
i Uppsala gjorde inte saker béttre.

— Hennes bild har varit att alla vuxna pé sjuk-
huset tvingar henne att géra sddant hon inte
vill. Men i relationen med Johanna och Austin
dr det inte sa. Dir ar det helt kravldst, vilket har
varit en befrielse for henne, sdger Lotta.

I m6ten med Austin har Emilia langsamt
borjat bearbeta jobbiga hdndelser, samtidigt
som besdken pa sjukhuset blivit férknippa-
de med négot roligt och inte bara svarighe-
ter. Nu dr hon fardigbehandlad men gér pa
téta kontroller.

- Austin har en lugnande effekt pa Emilia,
vi har bearbetat manga hindelser som hon
har upplevt som obehagliga, sdger Johanna.

Med Austin nédrvarande ar det léttare for
Emilia att prata om det som &r jobbigt.

— Varje ny rontgenkontroll innbir en ny

10 barn&cancer 4.2019

sovning, vilket dr en otrolig stress for henne.
Nér Austin 4r med kan jag enklare fraga

hur vi kan gora det pé bista sétt for henne
nista gdng sa att hon kinner att hon far vara
med och bestdmma. Vi har gjort sa ett par
ganger och mérker en stor skillnad, berittar
Johanna.

Ibland leker Emilia att hon ger hunden
ett blodprov. Forut kunde hon knappt titta
pé den lilla brickan dir de genomskinliga
provrdren av glas ligger tillsammans med
en spruta utan nal. Nu tar hon vant pa sig
ett par grona plasthandskar och foérbereder
noggrant hundens ena framtass innan hon
latsassticker den och tappar ett par ror pa
latsasblod. Sedan sétter hon pa plaster och
lagger omsorgsfullt ett bandage.

- Det dr viktigt att inte vira bandaget for
hart, vi vill ju inte att han ska fi en hjirt-

Far drabbade
att ma battre

93 procent av de cancer-
sjuka barn som fick traffa
en sjukhushund fick ett be-
tydligt 6kat vdimaende. Det
visar studier som har gjorts
vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala. Barncancerfonden
har finansierat forsknings-
projektet dar barnlékaren
och forskaren Ann Edner
och hennes team har latit
barn som behandlas foér
barncancer leka och umgés
med specialutbildade och
certifierade sjukhushundar.
Malet med projektet ar att
kvantitativt kunna visa att
hundterapi har effekt och
ar en séker metod som kan
anvéndas som ett komple-
ment till behandlingen.

| projektet har forskartea-
met gjort métningar av fysio-
logiska reaktioner hos barn
som har fétt leka och umgas
med en specialutbildad
sjukhushund. Dessutom har
hygienaspekter och risker
for att hunden ska dverfora
potentiellt farliga bakterier till
barnen undersokts. Riktlinjer
for hur sjukhushundar pé ett
sakert och riskfritt s&tt ska
kunna vistas i sjukhusmiljé
tas nu fram som ett resultat
av projektet.




Han aren bra hund,
for att vara hund.
Jag har aldrig
traffat en hund

som ar s har
lyhord och bra pa
att lara sig saker.



Reportage Emilia och Austin

Ependymom

Ependymom &r en ovan-
lig form av hjarntumaor
som uppstar i ependym-
cellerna som finns i hjar-
nans ventriklar, hlrum,
och i ryggmérgskanalen.
Ependymceller bildar
skyddande véggar eller
epitel mellan olika delar
av hjarnan. Tumdéren kan
sitta bade i stor- och
lillhjarnan. Ependymom
drabbar vanligen lite
yngre barn, och har

ofta en relativt hog ater-
fallsrisk. Behandlingen
bestar vanligen av ope-
ration och stralning,

i vissa fall &ven cyto-
statika.
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attack, sdger hon med sin allvarligaste
sjukskoterskerdst.

Sa ldnge det dr Austin som dr patient gar
det bra. Men tack vare moétena med hunden
borjar hon lAngsamt vénja sig vid tanken pa
att de olika momenten som hon behdver ga
igenom ar for hennes eget bista, &ven om
de &r jobbiga.

— Men det blir inte jattekul om jag ar hir
nere och tréaffar Austin nér jag precis har
rontgats, sdger Emilia. D4 &r jag trott och
orkar inte s& mycket. Men jag vet ju att det
inte dr den personens fel, egentligen, siger
hon och syftar pa den vardpersonal som
genomfort undersékningen.

Det dr dags for en promenad. Emilia och
Austin 6var pa att g& slalom mellan pinnar
och Emilia kléttrar och studsar pa lekplat-
sen utanfor sjukhuset.

P4 hall ser hon ut som vilken sjuiring som
helst. Men behandlingen har ocksa gjort att
Emilia har drabbats av hjirntrétthet. Aven
om kroppen ir pigg och benen fulla med
spring sa blir hon fort trott. Speciellt om
det &r manga nya intryck p& en gdng. Om
hon trottar ut sig fér mycket kan det ta flera
dagar innan hon &terhdmtar sig, s& mamma
Lotta letar vant efter tecknen som visar att
det borjar bli dags att runda av.

Familjen passar pa att bestka lekterapin och systrarna borjar direkt méla varsin teckning. Lillasyster Maja malar ett stort
rétt hjérta med bokstéverna E och M i och ger till Emilia.

"Austin har en
lugnande effekt
pa Emilia.”

- Relationen med Austin betyder jit-
temycket for Emilia, det dr ju det som &r
positivt i allt det har. Hon vill oftast ta med
honom hem, s& det svara ar att férklara
att han ska vara kvar hir och nu ska vi dka
hem, séger Lotta.

Familjen dr tacksam Over att Emilia har
fatt mojlighet att umgas sa mycket med
Austin. Lotta ser en stor forbéttring i hur
hon hanterar allt det som har med sjukdo-
men att gora.

Men den som 4nda sammanfattar det
bist, det &r Emilia sjalv.

—Han ir en bra hund, for att vara hund.
Jag har aldrig traffat en hund som ar si hér
Iyhord och bra pa att lira sig saker, séger
hon med den sjilvklara erfarenheten hos en
sjudring.

- Det dr helt fantastiskt! sk



Vedkonst

138540

Sa manga kronor gav Sven Lindbergs och Egon
Svirds vedkonst i ar till Barncancerfonden. Arets
cirkustema blev en riktigt turistattraktion.

Or sju ar sedan tyckte en granne att Svens
och Egons stora vedstapel liknade ett
kapell. Det blev startskottet for en arligt
aterkommande turistinvasion till svagrar-
nas gardsplan i Gokhem, tolv kilometer
vaster om Falkdping.

Genom 4ren har de 1atit veden torka i form av ett
soldattorp, en korvkiosk, ett fingelse, en vader-
kvarn och en bensinstation.

Isomras férvandlades gardsplanen till en cirkus
med dockor som bland annat forestéllde politikerna
Stefan Lofven, Gustav Fridolin, Gudrun Schyman
och britten Boris Johnson.

Text: Marita Wass Foto: Egon Svérd

- Det far gérna vara lite elakt, det tycker folk &r
roligt, sdger Egon.

Nagon entréavgift tar svagrarna inte, i stillet
kunde besoOkare i ar skdnka pengar till Barncancer-
fonden.

- I varas var det en anonym givare som skinkte
10 000 kronor, sidger Sven.

Néir veden efter sommaren plockades in i ladan
hade Sven och Egon samlat in 138 540 kronor till
Barncancerfonden. Vad nista sommars vedkonst
blir &r hemligt. Men de insamlade pengarna ska i
alla fall ga till Barncancerfonden.

— Barn och cancer, det hor inte ihop, sidger Sven.

barn&cancer
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Virkad bors. 125 kronor,
varav 68 kr gar till
Barncancerfonden.

Tryggve, virkad nalle.
250 kronor, varav 102

kronor gér till Barncancer-

fonden.

!,
—

Silverhjartepin, 5-pack.
200 kronor, varav 140 kronor
gér till Barncancerfonden.

Julklappar
som ger hopp

Give hope-halsband, barn.
500 kronor, varav 200 kronor
gér till Barncancerfonden.

Behover du tips pa julklappar till ndra
och Kkéra? I Barncancerfondens julbutik
finns nigot for alla. Kop klapparna

hir sa ger du samtidigt pengar
till kampen mot barncancer.
barncancerfonden.se/jul/

A

e

Tygkassen Tillsammans.
Finns &ven i bl&tt.
190 kronor, varav 102 kronor
gér till Barncancerfonden.



Sarah Sjostrom, hér tillsammans med Nike som var
med i Barncancerfondens kampanjfim 2016.

300000

F&ér 300 000 kronor kan Barncancerfonden finansiera
tre kliniska forskarmanader. Det innebér att en lakare
kan f& upp till tre manader fér att bedriva forskning

i nara anslutning till patient och vérd pé& en barnonko-
logisk avdelning.

Yogahelg gav
en halv miljon

Tusentals manniskor runt om

i landet deltog i Yoga of Hope
den 1-3 november i &r. Tillsam-
mans bidrog de med 526 602
kronor till kampen mot barn-
cancer, vilket &r en 6kning med
nastan 100 000 kronor jamfort
med forra arets event.

- Varje krona gor skillnad for
att nd var vision att utrota barn-
cancer, sager Jannica Eriksson,
chef fér Barncancerfondens
idrottsevent.

Over 160 yogastudior deltog
i Yoga of Hope som i &r arran-
gerades for tredje gangen.

L&s mer om Yoga of Hope hér:
barncancerfonden.se/event/
yoga-of-hope

Nytt simmarke
mot barncancer

N&r du tar det nya simmérket
Sarahmarket gér tio kronor av
intékterna till Barncancerfon-
den, resten gar till Svensk Sim-
idrotts barn- och ungdoms-
verksamhet.

Varldsrekordsimmaren Sarah
Sjostrom har sjalv valt motivet
- envinge - som pryder mar-
ket. For att ta Sarahmarket ska
tre moment genomfdras: dyka
frén kanten eller startpallen,
kicka fem fjarilskickar under
vattnet och att simma 25 meter
under 55,48 sekunder, vilket &r
Sarah Sjostroms vérldsrekord
pé 100 meter fjarilsim.

Spin of Hope
vaxer med en dag

Né&sta ar arrangeras Spin of
Hope under tva dagar, freda-
gen och I6rdagen den 21-22
mars, i stéllet fér en som tidi-
gare. Den som vill delta pa
fredagen bokar in sig pa en
timme, precis som ett vanligt
gympass. P l6rdagen héller
deltagare igang en spin-
ningcykel i tolv timmar,
antingen ensam eller i lag
pa upp till tolv personer.

Las mer om
Spin of Hope hér:
barncancerfonden.se/
event/spin-of-hope

Aktuellt i korthet

N&r du tar Sarahmarket
sé gar tio kronor till
Barncancerfonden.

Nominera till
journalistpriset

Media bidrar till att skapa kun-
skap om barncancer och for-
stdelse for vad det innebar nar
en familj drabbas. Sedan 2006
delar darfér Barncancerfonden
arligen ut ett journalistpris for
att uppmérksamma de journa-
lister som pé basta satt har
rapporterat om dmnet. Vem
som helst kan nominera ett
bidrag som har publicerats
under 2019. Det gér man pa
Barncancerfondens webbplats
fram till den 10 januari. Vinna-
ren, som presenteras under
véren, utses av en jury som
bestér av Kattis Ahlstrém, pro-
gramledare, Gustaf Ljungman,
professor i barnonkologi, Anki
Wide Karlsson, forfattare, och
Ylva Andersson, informations-
ansvarig Barncancerfonden.

Nominera ditt bidrag har:
barncancerfonden.se/press/
journalistpriset

Foto: UIf Lundin, Shutterstock
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Han ska hitta
cancerns kiarna

Forskaren Ninib Baryawno ténker stort, siktar hogt och
drar sig inte for att vara kaxig. Han ska gora skillnad for
barn med cancer och deras familjer, och dven ta revansch
pa larare som inte trodde pA honom under uppvéxtaren.

Text: Charlotte Delaryd Foto: Martin Stenmark
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Ninib Baryawno

Alder: 38 &r.

Bor: Kungsholmen i Stock-
holm.

Gor pa fritiden: Klattrar, vand-
rar, lagar mat till vadnner och
dricker kaffe - utan mjolk.
Livsmotto: "Det ordnar sig till
slut.”

Reser helst till: Nya &ventyrs-
platser, favoritresmal hittills ar
Patagonien i Sydamerika.
Viktiga personer i yrkeslivet:
"Kl-professorerna Per Kogner
och Jan Inge Johnsen, som
var forst att tro p& mig som
forskare och ocksé gav. mig
fértroende att utveckla forsk-
ningen Kring medulloblastom,
professor Cecilia S6der-
berg-Nauclér som gav mig
sjalvfortroende samt Harvard-
professorn David Scadden
som formade mig till en sjalv-
sténdig forskare.”

barn&cancer 4.2019
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Ninib Baryawno

etirtysti
lokalerna nér
Ninib Bary-
awno knappar
in koden till
BioClinicum pa
Karolinska insti-
tutet klockan 06
pa morgonen. Han
dricker tvi koppar
starkt kaffe medan han
gar igenom e-post och tittar pi labbresultat
infor dagens moten med kollegor.

- Morgonen ir min mest kreativa tid. Jag
fick vanan att g& upp tidigt nér jag forskade
i USA och hade svér jetlag i borjan, sdger
Ninib Baryawno.

I hans labb en trappa ner pigar en inten-
sivjakt pa tumorers allra minsta bestands-
delar. Ninib Baryawnos forskargrupp forso-
ker forstd sjukdomarna neuroblastom och
medulloblastom, och sokljuset riktas mot
ett fatal stamceller som gdmmer sig bland
andra cancerceller. De hir ursprungscel-
lerna tycks std emot behandling och kan
darfor orsaka aterfall.

- Cytostatikan tar bort en del av tumoren
men inte den hér ursprungscellen. Den dr
alltsa kéllan till cancer. Sa kan vi upptéicka
och utpldna den med riktade 1akemedel
tror vi att vi kan bota de hir sjukdomarna.

Det var under Ninib Baryawnos tid som
doktorand pa Karolinska instututet som
forskarna borjade fundera kring stamcel-
lers betydelse for medulloblastom och
neuroblastom. Det fick honom att gora ett
djarvt val, nimligen att byta inriktning p&
sin forskning.

- Jag var redan da valdigt motiverad att
fortsitta jobba med barncancer men kidnde
att jag hade en svaghet nér det géllde just
stamceller.

Kunskapen som behovdes fanns pi Har-
varduniversitetet i Boston dir han kastades
inien ny varld av spjutspetsforskning. For
att forstd hur stamceller, nu i leukemier,
beter sig i normalt tillstdnd men ocksé nér
de tappar kontrollen 6ver sin uppgift i krop-
pen, krdvdes tusentals timmar i labbet.

Nér Ninib Baryawno pratar om sin forsk-
ning kommer orden snabbt och meningar-
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"Ursprungscellen ar alltsa
killan till cancer. Kan vi

uppticka och utpl

ana den

tror vi att vi kan bota de

har sjukdomarna.

na gléder av engagemang, overtygelse och
beslutsamhet. Men den hér lite amerikan-
ska sjdlvsdkerheten har inte alltid funnits.

- Jag var vildigt blyg innan jag flyttade
till USA. Men dir blev jag tvungen att bli
mer extrovert for att hitta vinner, och jag
var ocksé tvungen att hivda mig pa labbet.
Sa det formade mig.

USA blev ocksa ett mote med en helt an-
nan forskarkultur. PA Harvard dr Jantelagen
okénd, hér vill man vara bést.

- Dar formades det hér lite osvenska i mig,
att kanske vara lite mer kaxig och séga att
jag vill gora skillnad. Det vill man ju dven i
Sverige men p& Harvard sdger man det rakt
ut p4 moéten och nir projekt utformas.

Efter nagra ar i Boston upplevde Ninib Ba-
ryawno sitt livs stérsta motgang. Spjutspets-
forskning tar tid och nér det var dags att

ta nésta steg i karridren var han langt ifran
fardig att publicera nagra resultat. Vand-
ningen blev ett projektanslag fran Barn-
cancerfonden for att utveckla forskningen
kring medulloblastom i Sverige.

- Det blev helt avgérande fér mig och
gjorde att jag kunde ta ett steg tillbaka fran
den hér stressen. Nu kunde jag avsluta
mina projekt samtidigt som jag startade
mitt eget forskningslabb i Sverige.

Tillbaka pa Karolinska institutet har han
tagit med sig en bit av Harvardmentaliteten.
Tillsammans med sin forskargrupp ska han
gora skillnad och tdnka stort. Forskningen
ska inte fastna i detaljer utan i stillet zooma

2"




Enkelcell-analys

sparar stamcellerna

En tumor bestar av
manga olika celltyper.
Har finns exempelvis vita
blodkroppar, stédjeceller
och cancerceller. Bland
tumorcellerna gdmmer
sig ocksa ett mycket litet
antal stamceller, det kan
vara sé lite som 0,1 pro-
cent av tumdren.

For att gbra en gene-
tisk profilering och sepa-
rera de olika delarna av
tumdren anvands tekni-
ken enkelcell-analys. Den
gor det mgjligt att identi-
fiera och namnge varje
enskild cell i en vavnad.
Genom att skilja cellerna
fran varandra kan de |&tt-
are studeras, och stam-
cellerna upptackas. Da
kan forskarna battre forsta
varfér sjukdomen inte
svarar pa behandling.
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Ninib Baryawno

"Ekonomi ar inte
det viktiga, det
viktiga ar att
hjilpa folk.”

ut och se till helheten, se “the big picture”
som Ninib Baryawno formulerar det.

- The big picture ar att vi ska bota neuro-
blastom och medulloblastom, i alla fall géra
vart allra basta. Vi ska sikta hogt och det
vérsta som kan hinda dr att vi inte nar hela
viagen men kanske kommer néra.

Och kanske dr det just den instdllningen
som nu borjar ge viktiga forskningsresultat.

- Med storsta 6dmjukhet vill jag sdga
att vi tror att vi har upptéckt den héar
ursprungscellen i neuroblastom. Just nu
haller vi pa att bekrifta vara resultat. Nista
steg blir att testa olika 1dkemedel for att
forsoka utplana den hér cellen.

Ninib Baryawno har genom &ren inspire-
rats av framstaende professorer och ldkare,
men sjilva drivkraften att géra nytta larde
han sig av sin pappa George. Han tog med
sig familjen fran ett oroligt Turkiet under
1970-talet till tryggheten i Sverige och
Botkyrka. Hér ville han dven hjilpa sina
assyriska landsmén att fa en bra starti det
nya landet. Nér stora och sma problem
uppstod blev familjen Baryawnos hem lite
av rddgivningscentral.

- Jag sdg det hir ndstan dagligen, det blev
en del av mig. Pappa larde mig ocksa att
ekonomi inte dr det viktiga, det viktiga ar
att hjilpa folk.

Uppvéxtaren blev ocksa Ninib Baryawnos
forsta mote med barncancer. Tva barn i
bekantskapskretsen dog i leukemi och
familjernas sorg berérde honom mycket.

- Det satte sig djupt i mig att det hir ir
mer dn en sjukdom, det paverkar familjerna
valdigt mycket.

Men att Ninib Baryawno en dag skulle kun-
na bli forskare inom barncancer fanns inte i
hans tankevarld under skoléren. I stéllet fick
han hora av larare att invandrarbarns utsikter
att lyckas i livet var minimala. Men hir fanns
ocksé en larare som var annorlunda.

- Han trodde pa mig och sa att du kan bli
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Medulloblastom
och neuroblastom

Medulloblastom uppstéar
oftast i lillhjarnan och neu-
roblastom i det sympatiska
nervsystemet. Forskarna
tror att sjukdomarna star-
tar i stamceller. De hér ur-
sprungscellerna &r speci-
ella eftersom de beter sig
oregelbundet. Under vissa
stadier delar de sig snabbt
for att sedan bli passiva. |
vilande tillstdnd &r de mot-
stadndskraftiga mot cy-
tostatika som bara dédar
celler som delar sig. Tas
behandlingen bort och
stamcellerna sedan blir
aktiva igen kan de borja
producera nya cancercel-
ler och orsaka &terfall.

exakt vad du vill”. Jag anvinde det positiva
med honom till att tro p4 mig sjilv, men jag
hade ocksa en morot att motbevisa de ldrare
som sa att jag inte kan.

Nu, Over tjugo ar senare, ligger han 60
timmar i veckan pé sin forskning om barn-
cancer. Flera samarbeten fortsitter dven i
USA dér han distansforskar om metastaser
iskelettet.

- Jag knyter ihop sidcken, exempelvis kan
neuroblastom ge metastaser i benmérgen sa
det finns en stark koppling till forskningen
iSverige.

Ninib Baryawno ser forskningen om
barncancer som en livsuppgift, men han
har blivit battre pa att sitta grdnser mellan
jobb och fritid. Fritiden fylls av klattring,
vandring och umgénge med vanner.

-S4 ldnge jag borjar klockan 06 och slutar
18 i veckorna fungerar livsbalansen. Egent-
ligen behover jag inte vara pa labbet s& hir
mycket. Jag gor det for att jag dlskar mitt
jobb, sdger Ninib Baryawno. *
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Jag vill Iara mig mer om barn-
cancer. Kan jag bestilla na-
gon typ av informationsmate-
rial frdn Barncancerfonden?

Svar: Ja. Barncancerfonden
tar fram informationsmaterial
och medicinska skrifter om
barn och cancer med konkreta
rad och stod till drabbade
familjer. Materialet &r gratis.
Hér kan du bestalla informa-
tionsmaterial som passar dig:
www.barncancerfonden.se/in-
formationsmaterial-och-bocker/

Fragor och svar Om barncancer

Hur anvinds
pengarna som jag
skanker till Barn-
cancerfonden?

Svar: Den storsta andelen av de insamlade
medlen anvénds for att finansiera forskning.
Barncancerfonden ar den enskilt storsta fi-
nansiéren av barncancerforskning i Sverige.
Det &r ett [angsiktigt och helt avgérande ar-
bete som bidrar till att férhindra, och slutligen
utrota, barncancersjukdomar. Samtidigt arbe-
tar Barncancerfonden aktivt for att drabbade
barn och deras familjer ska fa de rdd och de
stddinsatser som de behdver samt 6ka kun-
skapen och medvetenheten kring barncan-
cer i samhallet.

Av 100 kronor som skanks till Barncancer-
fonden gér 62 kronor till forskning och utbild-
ning, 13 kronor till information, 10 kronor till
rad och stéd, 11 kronor till insamlingsarbete
och 4 kronor till administration.

Hur vanligt &r det att barn drabbas av cancer?

Svar: Ungeféar 300 barn i Sverige drabbas av cancer varje ar. Det
innebar att ett barn far ett cancerbesked nastan varje dag. Det gor
ocksa cancer till den vanligaste dodsorsaken bland barn mellan
10ch 14 ar i Sverige.

Min lillasyster drabbades av
leukemi nér jag vaxte upp.
Erbjuder Barncancerfonden
nagon typ av stod till syskon?

Svar: Barncancerfonden arbe-
tar i dag med att ha syskon-
stodjare pa varje regionalt
barncancercentrum. Dér finns
det en syskonstddjare som
jobbar specifikt med syskon
till sjuka barn. Fér syskon som
vill komma i kontakt med andra
syskon finns dven syskon-
grupper i de olika barncancer-
féreningarna. Har finns kon-
taktuppgifter till véra syskon-
stddjare och mer information
om arbetet med syskonstdd:
barncancerfonden.se/for-drab-
bade/narstaende/familj/syskon/

5%

Hur méanga av de barn som
insjuknar i cancer 6verlever?

Svar: For 40 ar sedan Gverlevde
endast hélften av de barn som
fick en cancerdiagnos. Tack
vare framgéngsrik forskning har
andelen barn som i dag 6verle-
ver 6kat till cirka 85 procent.
Overlevnadsgraden varierar
dock mycket beroende pa can-
certyp. Men att vara fardigbe-
handlad &r inte samma sak som
att vara frisk. Sju av tio barn som
Overlever cancer drabbas av
sena komplikationer till foljd av
sjukdomen och behandlingen.

Vilken

SOrts cancer
drabbar
oftast barn?

Svar: Det ar andra cancersjuk-
domar som framst drabbar
barn @n vuxna. De vanligaste
cancerformerna hos barn ar
leukemier och hjarntumérer.
Har kan du lasa mer om olika
barncancerdiagnoser:
barncancerfonden.se/
for-drabbade/om-barncancer/
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barnonkolog vid Norrlands universitets-
sjukhus i Umea.

Nér han moter familjer pa sjukhuset och
fragar hur de mar blir svaret ofta ”jo, men
allt 4r bra”, men under kontrollbesok senare
kan en helt annan bild av miendet visa sig.

- Nar vi tréffar familjerna ett, tva eller
fem ar senare s far vi hora att man har
haft psykisk ohélsa och en dysfunktionell
situation som bottnar i att vialdigt mycket ar
obearbetat. Vi tror kanske att allting &r bra,
men nér vi stéller fler fradgor och skrapar pa
ytan finns det antagligen mycket mer psy-
kosocial ohélsa &n vi faktiskt vet om.

Att manga inte mar bra aterspeglas dven

i enkdter som Barncancerfonden har gjort.

1 0ppna svar vittnar familjer om att det psy-
kosociala stodet under och efter behandling
inte har varit tillrickligt.

- Jag vet att psykologer, kuratorer och
konsultsjukskéterskor gor ett fantastiskt
jobb for att stotta de hir familjerna, och om
enkéterna visade att allt 4r bra kunde vi luta
oss tillbaka. Men nu far vi starka signaler
om att slutresultatet inte blir helt optimalt,
sdger Per-Erik Sandstrom.

For att forbéttra situationen och tidigt
fanga upp psykisk ohélsa hos barncancer-
Overlevare, fordldrar och syskon pagir nu
diskussioner mellan landets sex barnonko-
logiska centrum. Samtalen ska mynna ut
i nationella riktlinjer fér det psykosociala
omhindertagandet.

- Vi tror att det &r viktigt att det finns
négon form av beskrivning av vad man
tycker ska ingé i ett psykosocialt omhénder-
tagande, si att de barnonkologiska centru-
men har nigot att luta sig mot.

Barnonkologen vid Norrlands universi-
tetssjukhus har fatt i uppdrag att ta fram ett
underlag for diskussionerna. En utgangs-
punkt dr att det psykosociala omhénder-
tagandet behover bli mer strukturerat och
enhetligt pa centrumen. I dag finns stora
variationer som frimst beror pa att resur-
serna ser olika ut.

- Finns sddana héir nationella riktlinjer,
eller en minimistandard for det psykosoci-

Stod pa distans
Barncancerfonden
erbjuder samtalsstdd

pé distans till familjer
med barn som har av-
slutat en behandling

for hjarntumor, eller fatt
ett aterfall i sjukdomen.
Genom videoverktyget
Skype, Facetime eller
vanligt telefonsamtal
kan stdd ges till familjer
i hela landet. B&de barn,
féraldrar och syskon kan
ringa och prata med
Lena Falck, som &r soci-
onom och psykotera-
peut.

Bokning sker via
e-post: lena.falck@
barncancerfonden.se.
Det gér ocksa att ringa
till 070-483 61 95.

Satsning pa barn-
cancervarden

Barncancerfonden tog
under aret initiativ till ett
samarbete med barnon-
kologin i Sverige for att
forbéttra det psykosoci-
ala stédet nar barn drab-
bas av cancer. Det se-
parata projektet sam-
manfaller nu med ett
statligt uppdrag att be-
skriva fokusomréden
som &r viktiga for framti-
dens barncancervard.
Uppdraget att ta fram
riktlinjer for det psyko-
sociala omhandertagan-
det ingdr i en beskriv-
ning av de olika atgérder
som behdvs. Det doku-
ment som tas fram av
alla barncancercentrum
tillsammans ska lamnas
till regeringen fore érs-
skiftet. Forhoppningen
ar att det ska leda till en
Okad satsning pa barn-
onkologin, och mer re-
surser for att tdppa igen
de luckor som finns i
stddet till familjer.

ala omhéindertagandet, sa ir det lattare for
de centrum som inte har lika bra resurser
att peka pa vad som dr rimligt, sdger Per-
Erik Sandstrom.

Han lyfter ocksé fram att regelbunden
kontakt med kuratorer och psykologer bor
bli ett obligatoriskt inslag i barncancer-
varden, och att man jobbar i team kring
familjernas behov av stéd.

- For vissa familjer ar det tydligt att alla
resurser som kan uppbéadas behovs. Men
det finns ocksa de hér familjerna som siger
att allt ar bra, och om vi inte jobbar med
dem pé ett strukturerat sétt finns en risk att
vi missar manga som inte kommer att mé
bra pa sikt.

Utover att forbéttra det psykosociala om-
hindertagandet under behandlingen, tar
forslaget &ven upp behovet av en samman-
hingande vardkedja kring stédet om barnet
exempelvis flyttas till hemsjukhuset eller
nir familjerna atergar till vardagslivet.

Det dr ocks viktigt att familjer erbjuds
likvirdiga insatser oavsett hemort, menar
Per-Erik Sandstrom. I dag kan skillnaderna
vara stora.

- Det kan aldrig bli 100 procent lika,
men det dr viktigt att peka pa vilka resurser
som maéste finnas. Sedan kan I6sningarna
vara olika beroende pa var man bor. I norra
regionen ddr avstdnden 4r enorma kan man
kanske fa stddsamtal genom video och Sky-
pe utan att behova dka ndgonstans.

En ny modell for utdkat stod till cancer-
drabbade familjer vilkomnas av Barncan-
cerfonden som ldnge har uppméarksammat
de brister som finns i dag.

- Personalen inom barncancervarden gor
ett fantastiskt jobb men de maéste fa mer tid
och bra verktyg for att ge ett fullgott psyko-
socialt st6d. Jag hoppas att de nya rikt-
linjerna ska kunna méjliggéra en fortsatt
utveckling av arbetet och en utvirdering
av hur man bast stottar familjer under den
svara tiden som en barncancerbehandling
innebér, sdger Barncancerfondens general-
sekreterare Thorbjorn Larsson.

PsyKkisk ohilsa i samband med att barn
drabbas av cancer kan ocksa leda till stora
samhaéllskostnader, visar en hilsoekono-
misk studie frAn Goteborgs universitet. Ett
utodkat psykosocialt stdd skulle exempelvis
kunna minska férdldrarnas sjukskrivningar
och ge bittre forutsittningar fér barncan-
cerdverlevare att komma ut i arbetslivet.

- Om man inte mar bra 4r man kanske
inte fullt arbetsfor. Férutom att minska
lidandet 4r det forstas dven en vinst for
samhéllet att se till att ménniskor inte
hamnar i psykisk ohilsa efter den kris som
sjukdomen kan leda till, sdger Per-Erik
Sandstrom. sk

barn&cancer 4.2019 23



Livet efter barncancer Viktoria Karlsson

.f

daljhoppet

Viktoria Karlsson forlorade synen efter att
hon fick cancer som barn. 22 ar gammal
dr hon nu en av vérldens bésta blinda
langdhoppare — och siktar pa medaljplats
i Paralympics.

Text: Marten Farlin
Foto: TT/REUTERS/Jason Cairnduff

nnan hon ens hade hunnit fira sin forsta fodelsedag

markte Viktoria Karlssons forédldrar att hon skelade

och att det uppstod en udda reflektion nar ljuset motte

hennes 6gon. Snart upptickte Iikarna att det berodde

pa tumorer pa ndthinnorna. Fram till hon var fem ar
gammal behandlades hon med stralning, cytostatika och
operation.

— Till slut férsvann cancern, men till f6ljd av diagnosen
och behandlingen forlorade jag synen pa bada 6gonen,
berattar Viktoria som i dag dr 22 ar gammal.

Bara ett par ar efter avslutad behandling bérjade hennes
foraldrar soka en aktivitet som kunde passa dottern. Om
inte annat for att rida bot pa hennes dverskottsenergi. Hon
fastnade for friidrotten.

- Langdhopp har gett mig bade sjilvfértroende och en fri-
hetskansla. Att f4 springa min egen ansats! Och sedan sjilva
luftfarden ... det 4r sd néra tyngdloshet man kan komma.

I november tévlade Viktoria Karlsson i VM i Dubai och tog
en femteplats. Tidigare har hon vunnit EM-guld, tagit brons

i VM och blivit sjua i Paralympics i Rio de Janeiro. Fram-
gangarna beror delvis pa att hon inte betraktat blindheten
som ett hinder.

— Det &r béttre att soka si
undvika vigen helt. Att ta
tédnka om. Det har hjilpt m:

Viktoria Karlsson

Alder: 22 ar.

Bor: Goteborg.

Familj: Mamma, pappa,
storasyster, pojkvan och
en hund.

Gor: En av vérldens bésta
blinda langdhoppare.
Studerar molekylarbiologi
med malet att forska inom
cancer.

Diagnos: Retinoblastom som

behandlades med stralning,
cytostatika och operation.
Friidrottsmeriter i urval:
Tre EM-guld, ett VM-brons
och en sjundeplats i Para-
lympics.
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S4 minga ginger skrattar ett barn i genomsnitt varje dag.
Men nar nagon drabbas av sjukdom kan det vara svart att hitta

skrattet. Darfor prisas de minniskor som far oss att skratta
allra mest pa Barncancergalan — det svenska humorpriset.

Sjudriga Isabelle Svahn
Johansson som behandlas
for ALL var ett av barnen som
deltog pa Barncancergalan.

105

Sé méanga Run of Hope-lopp
arrangerades runt om i Sverige
under barncancerménaden
september i ar.

Bidrar till
ny forskning

De pengar som Barncancer-
galans nya Barnsupportrar
beréknas bidra med récker

till att ge startanslag till 40
nya forskningsprojekt under
ett ar, till exempel till en ung
forskare i borjan av karriaren
eller en forskare frén ett annat
omrade som borjar studera
barncancer - projekt som
annars har svart att hitta finan-
siering i konkurrensen med
etablerade forskare p4 féltet.

barn&cancer 4.2019
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Ett av kvéllens starkaste 6gon-
blick var nar Chris Kl&fford
sjong till bildspelet med drab-
bade barn. "Jag stod sjalv med
gréten i halsen innan jag klev

w upp pa scenen”, beréttar Chris.

“Barncancergalan ir som ett slag
i magen. Alla borde bli Barnsupportrar.”

Bréderna Daniel och Emil Norberg, nominerade till *Arets humorprogram” och Arets humorklipp”.

Moa Lundqvist, skadespelare
Finalnumret leddes av en r6rd Lisa Ajax som intog scenen pé Berns tillsammans med 40 drabbade barn, i tv-serien Dips, vinnare i
syskon och medlemmar i barnkoren. kategorin "Arets komedi”.
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Petra Mede fick &ran att dela ut
arets Hederspris till Lasse
Rberg for Idng och trogen
tjanst.

Vinnare av
det svenska
humorpriset

2019

3 Arets komedi:
Dips, sésong 1, SVT.

s Arets komiker:
Jonatan Unge.

% Arets
humorprogram:
Svenska Nyheter,
sésong 3, SVT.

% Arets scenshow:
Mia Skéringer, Avig
Maria - No more
fucks to give.

3 Arets
humorklipp: Niclas
och Jonatan, Den
som skrattar
férlorar #17.

sk Barnens pris:
JLC, En 5-dring
bestémmer vad vi
ska gbéra med
10 00O kr.

Vinnare av Barnens
pris var JLC, bestédende
av Jonas Fagerstrom,
Lucas Simonsson och
Carl Damen. De hyllade
"alla krigare som
kémpar varje dag mot
cancer”.

Las mer om galan pa
barncancerfonden.se/
barncancergalan

"Hela galan ar valdigt
stark. Det dr en méirklig
mix, ena stunden sitter

man och garvar och nista
ar det tardrypande.”

Niclas Norlindh och Jonatan Jonasson, vinnare
i kategorin “Arets humorklipp” med Den som skrattar férlorar.

92

S& manga foretag skankte i
samband med Barncancer-
galan - det svenska humor-
priset 2019 extra mycket hopp
till de barn och deras familjer
som kampar mot cancer.

Galan leddes av programledar-
duon Carina Berg och Kristina
"Keyyo” Petrushina.

2019

Vinnare ”Barnens pris”

- Det hér &r ett fint initiativ
frén Barncancerfonden, det &r
en sentimental kvall. Vi suppor-
tar absolut Barncancerfonden,
och s& ménga valgérenhetsor-
ganisationer vi bara kan. Har
man en foljarbas maste man ta
det ansvaret. Det &r harligt att
se alla som ar hér och alla histo-
rier som berattas. Men prisut-
delningen &r ocksa spénnande.

Nic Englund, 1 r, fick leukemi
nar han var fyra ménader. Nu &ar
han fardigbehandlad.

nan att man

Sean Banan® Samadi, juryord-

férande i drets barnjury, tillsammans
med Isabelle Svahn Johansson, 7 ar,
som behandlas for ALL.

barn&cancer
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Foto: Magnus Glans
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e

| september arrangerade familien Svensson for fjarde aret Bagis Walk of Hope. Med promenadeventet som
ungefar 100 personer deltog i samlade familien in 21175 kronor till Barncancerfonden. Nér Axel Svensson
var nio &r gammal fick han diagnosen medulloblastom, en hjartumaor som sitter pa lillhjarnan. Sedan dess
har hans familj engagerat sig for att samla in pengar till forskningen om bamcancer.

Under barncancerminaden september
kraftsamlade Barncancerfonden for

att sitta barncancerfragan hogt upp pa
agendan. Med promenadeventet Walk
of Hope, lopareventet Run of Hope och
kampanjen "Ge 10 kr” samlades pengar
in till barncancerforskningen och stod
for drabbade barn och familjer.

?Vi ar stolta over att vara med”

Butikskedjan Flying Tiger var ett
av de deltagande foretagen i
kampanjen och samlade under
barncancerménaden in 1,2 mil-
joner kronor. Sebastian Karls-
son ar nordisk marknadschef
pa foretaget.

Hur kommer det sig att ni
lyckades s& bra?

- Det har vi framfér allt per-
sonalens engagemang och vara
generdsa kunder att tacka. Att
vara en del av detta bygger en
otrolig stolthet internt. Med
personalens starka vilja att
skapa en béttre vérld skulle vi
se till att tilsammans vara den
butikskedja som samlade in
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mest pengar under Barncan-
cerménaden.

Varfor véljer ni att engagera
er i kampen mot barncancer?

- Att vi far vara med och
stotta och bidra till nagot sé fint
som Barncancerfonden &r vi
mycket stolta dver. Ett féretags
andamal &r mer &n vinst och vi
vill ta ett stort ansvar for vara
anstallda men dven var omgiv-
ning. Samarbetet med Barncan-
cerfonden skapar ocksa en
béttre arbetsmiljo, det skapar
stolthet, glddje samt en 6kad
kansla att kunna paverka kam-
pen mot cancer i vardagen for
véra anstallda.

Rekord for
Walk of Hope

Det blev ett nytt insamlingsre-
kord for Walk of Hope i ar. Pro-
menadeventet gav dver 1,2
miljoner kronor till kampen mot
barncancer.

- Ett helt fantastiskt resultat
som betyder mycket. For cirka
en miljon kronor kan vi till ex-
empel finansiera en etablerad
forskare i ett &r, sager Asa
Hornhammar, projektledare fér
eventet pa Barncancerfonden.

Cirka 4 500 personer deltog
i promenader runt om i landet.
Pengarna som samlas in gar till
Barncancerfondens fortsatta
arbete att finansiera forskning
och att ge rdd och stod till
drabbade barn och familjer.

miljoner kronor gav arets
upplaga av Walk of Hope till
kampen mot barncancer.

miljoner kronor gav arets
upplaga av Run of Hope
till kampen mot barncancer.

Nathalie Hillerstrom, projekt-
ledare for Run of Hope pa
Barncancerfonden.

8000 deltog
I Run of Hope

Ungefar 8 000 personer deltog
i arets Run of Hope. Lopar-
eventet samlade in rekord-
summan 1,6 miljoner kronor

till Barncancerfonden.

P4 105 platser runt om i Sve-
rige arrangerade privatperso-
ner, féreningar och féretag
lopp for att samla in pengar i
kampen mot barncancer.

| &r genomfoérdes Run of
Hope tillsammans med samar-
betspartnern Vitamin Well som
anordnade tre egna lopp och
genomfdrde ett flertal lokala
saljinitiativ for att nd malet.

- 1 &r har vi utdkat vart enga-
gemang som samarbetspartner
och jag kénner en enorm stolt-
het 6ver vad vi dstadkom till-
sammans, séager Petter Erics-
son Hallén, marketing manager
pé Vitamin Well.



Elis

Reportage Jul pa sjukhuset

Forra julen blev annorlunda for
familjen Rimbark i Umea. I stéllet
for att fira med slikten tillbringade
de storre delen av jullovet pa sjuk-
huset dér nioarige Elis intensiv-
behandlades for Burkitts lymfom.
— I all misir kdnde vi oss dnda
lyckligt lottade som kunde vara till-
sammans, siger mamma Johanna.

Text: Sofia Zetterman
Foto: Malin Gronborg

barn&cancer 4.2019
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Reportage Jul pa sjukhuset

et var pA mamma Johan-

nas fodelsedag i september

2018 som Elis fick diag-

nosen Burkitts lymfom,

en ovanlig och aggressiv

tumorsjukdom.

- Elis hade tvi tumérer

stora som kokosnotter i sin
mage som hade spridit sig i buken och till
lungor och andra organ, sdger Johanna.

Forst avfardades Elis smirtor som for-
stoppning och familjen skickades hem fran
akuten gdng pé gang. Det holl pé att kosta
honom livet. En Lex Maria-anmélan pa det
intrdffade har gjorts.

Under operationen for att sitta in en cen-
tral venkateter slutade Elis syresittning att
fungera. I stéllet for att hamna p& uppvak
som planerat kdrdes han i ilfart till intensiv-
vardsavdelningen dir han hamnade i respi-
rator och hans organ borjade stinga ner.

— Men det jobbigaste var néstan att ma-
skinerna pep hela tiden for att de funkade
som de skulle. Varfor ir det inte tvirtom?
Man kunde ju inte sova, sager Elis upprort.

- Jobbigast for oss var att han var sa dilig
och de inte kunde sitta in ndgra medici-
ner eftersom det tog tid att se vad det var
for tumor. Elis 1dg dar och kunde inte ens
andas, och tumdren véxte sa fort, berittar
pappa Tomas.

Liget var Kkritiskt. Till sist forstod ldkarna
vad Elis hade drabbats av och en hoginten-
sivbehandling inleddes. En s pass aggres-
siv cancer maste slés ut fort och hart for
tumdrmassan dubblerades fran dag till dag.
Sex behandlingsblock under lika manga
manader, med fem dagar av fyra olika sor-
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S& ménga forskningsprojekt om cancerdiagnosen
lymfom finansieras just nu av Barncancerfonden.

"Det kindes som om
jag var en geleklump
i en mixer som inte
ville bli klippt.”

©

Det hir gér
Barncancerfonden

Pa Sveriges sex barnon-
kologiska centrum finns
konsultsjukskoterskor
som Barncancerfonden
finansierar. Deras fréam-
sta uppgift &r att vara ett
stdd for familjen. Kon-
sultsjukskoterskorna har
tillsammans med lakare
tagit fram nationella
rekommendationer for
socialt liv under cancer-
behandling. De handlar
framfor allt om vikten

av att behélla narvaron i
skola och férskola under
en cancerbehandling.

ters cytostatika i varje block. Medicinen gav
Elis svara krampet.

- Det kindes som om jag var en
geléklump i en mixer som inte ville bli
Klippt, siger Elis.

Efter varje behandlingsblock foljde en
period av infektioner, blodforgiftningar och
isolering. Elis levde mest pa ndringsdropp
och morfin.

- Men du dr bra pa att vara pa gott humor.
Du studsar upp sa fort det gér och &r glad
igen, sdger pappa Tomas och kramar Elis.

Hjiltarna i personalen pa Barn 3 har ock-
sa varit oumbaérliga under sjukdomstiden.

- De dr s& manga som har varit med och
raddat livet pa Elis och som har varit helt
avgorande for oss i olika fruktansviarda
situationer. Vi har fatt sa otroligt bra hjilp,
sdger Johanna.

Behandlingsperioden var extremt
intensiv. Johanna och Tomas turades om



Elis Rimbark
Alder: 10 4r.
Familj: Pappa
Tomas, mamma

Johanna och lille-

bror Tage, 4 ar.
Bor: Umea.
Diagnos: Burkitts
lymfom.

barn&cancer
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Reportage Jul pa sjukhuset

Nu efter rontgen
har jag slutat ga
och klamma pa
hans mage nir
han sover. Men jag
maste fortfarande
in och lyssna om
han andas.

2222222222222222222



Elis tillsammans med lillebror Tage.

att sova pa sjukhuset varannan natt medan
den andre sov hemma med lillebror Tage.
Hosten rusade forbi i ett tocken, men pé en
minipermis pa ndgra timmar fore jul hann
familjen 4ka hem och kl4 granen med Elis.

- Timmar var mycket for mig da, sager Elis.

P& sjukhuset var det mer julstimning &n
hemma. Dér ordnades savél julpynt som
julpyssel, lucia, tomte och julfest. Men Elis
l4g isolerad och missade allt.

Pa sjilva julhelgen var avdelningen i prin-
cip tom - bara Elis och nigon patient till var
kvar. Familjen forberedde sig pa en jul pa
sjukhuset och kvillen innan julafton skrev
Johanna i dagboken till Elis:

”Jag langtar sa jag gar sonder tills vi tagit
oss igenom detta och far &ka ivdg utan gifter,
infektioner, nedsatt immunfoérsvar, morfin
och annat. Och utan cancern.”

Hon hade en enda 6nskan: att Elis skulle
fa fira nista jul hemma - frisk.

Julaftonsmorgonen inleddes med sista
dosen cytostatika for Elis och risgrynsgrot

for resten av familjen. Elis fick spelet Fortni-
te ijulklapp.

Familjen forberedde sig pa en julaftons-
kvéll pa sjukhuset.

- Nér cytostatikan hade getts klart pa jul-
afton var blodvirdena sa diliga att han be-
hovde blod, sa vi blev kvar, berédttar Tomas.

— Men jag fick ju &ka hem - eventually.
Halva julen var jag ju dér, siger Elis, som
alltid véljer att se allt frAn den ljusa sidan.

Sen eftermiddag fick hela familjen dntli-
gen dka hem. Men bara for att de fick kom-
ma hem var det knappast en vanlig julafton.
Och utan maskiner och skoterskor till hjalp
foll ansvaret f6r medicinering och sondmat-
ning pa Tomas och Johanna. Elis sjalv satt
trott och illaméende i soffan. Han visar oss
sondmatsspiken som fortfarande sitter kvar
pé véggen ovanfor.

- Resten av julen minns vi knappt, sdger
Tomas.

Han letar i mobilen efter bilder fran jul
som kan vdcka minnena. Han hittar en pa
Elis i tomtedridkt med sin droppstillning

Burkitts lymfom

Burkitts lymfom &r en
ovanlig sjukdom med
endast omkring 15
insjuknade personer
per ar i Sverige, hélften

av dem &r barn. Lymfom

innebér aggressiva,
snabbvéxande tumarer
och kréver en snabbt
insatt, hégintensiv
cytostatikabehandling
i tre—sex mé&nader.
Mellan 60-90 procent
Overlever och aterfalls-
risken &r cirka 15 pro-
cent.

barn&cancer 4.2019

33



—
”Det var avgérande
att Sonja fanns dar” - ]
P& Sveriges sex barnonkologiska ' 3 1
centrum finns konsultsjukskdterskor 3 4

som Barncancerfonden finansierar.
Deras framsta uppgift &r att vara ett
stdd for familjen. Sonja Marklund var
konsultsjukskoterska for familjen
Rimbark under sjukdomstiden.

- Sonja var dér medan Elis lag f A [ y
. s . 2 . Sy
sdvd pé operation, d jag fick veta i
att det var manga tumaérer. For mig i ff\.

var det lika med déden, men Sonja
tog mig &t sidan och forklarade skill-
naden mellan barn- och vuxencancer
och sa att jag inte alls skulle rékna ut
honom. Det var avgdrande for mig da
att hon fanns dér, sdger Johanna
Rimbark.

Sonja Marklund berattar att kon- i
sultsjukskdterskor jobbar kliniskt '
med medicinsk omvéardnad men ar B
aven involverade i hur familjen har .P_ I
det utanfor sjukhuset, hemma och ]
i skolan.

- Uppdraget &r att hjélpa familjen
att leva s8 normalt som majligt under
sjukdomstiden, séger Sonja Mark-
lund.
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Jul pa sjukhuset

Elis visar "varldens langsta
halsband” och gér igenom alla
parlor pa sitt Supersnore, dar
varje pérla motsvarar ett steg

i cancerbehandlingen. Sist pé
snoret sitter en vit sten som Elis
hittade under familjiesemestern
pa Gotland - den forsta semes-
tern tillsammans efter cancern.
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Reportage Jul pa sjukhuset

Elis brukar saga att han aldrig skulle ha klarat det utan lillebrorsan Tage.
Det har ocks& markts pa Tage hur lycklig han har varit nér Elis har métt battre.

och Tage i full pepparkaksmundering.

- Vi tog knappt ens nigra bilder. Men
Elis var m&n om att Tage skulle fa uppleva
tomten.

I mellandagarna hann familjen f4 nigra
fina dagar innan Elis p& nytt drabbades av
en infektion. De forsokte fylla dagarna med
upplevelser som biobesdk och pokémonjakt
for att skapa minnen for Elis.

- Vi fick tvinga oss ut. For vi vet ju aldrig
om Elis blir simre ..., siger Johanna.

Det var néir hela familjen hade klatt upp
sig for att aka p& nyarsfirande som Elis fick
valdsamt nisblod och feber och aterigen
hamnade i rummet pa avdelning Barn 3. For
hela familjen kéndes det tryggast nér Elis
var pa sjukhuset, dér all hjilp fanns inom
rackhall.

- I all misdr s kénde vi oss dnda lyckligt
lottade som kunde vara tillsammans hela
tiden, sdger Johanna.

- Och det kéindes mycket tryggare att ha
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badde mamma och pappa dér, sdger Elis.

Elis har f minnen av aret som har gatt.

- Mitt tidigaste minne &r att jag ligger och
kollar pa Youtube i sdngen pa sjukhuset. Jag
fick en halsning frAn min favorit-youtuber
Matinbum. Han tyckte jag skulle sparka
cancern i baken, séger Elis.

Och det &r precis vad Elis har gjort. I
februari fick han 4ka hem fran sjukhuset.
Det firades med en tarta med texten "Bra
sparkat, Elis!”. Nio manader har gatt sedan
dess men familjen ar fortfarande medta-
gen. Tomas och Johanna &r slitna efter alla
utmaningar och Elis lever med sviter fran
behandlingen. Den goda nyheten &r att sista
rontgenundersokningen visade att Elis dr
cancerfri. Johanna bdrjar nu kunna slédppa

radslan Over att varje kvill ska vara Elis sista.

- Nu efter rOntgen har jag slutat gd och
kldamma pa hans mage nir han sover. Men
jag maste fortfarande in och lyssna om han
andas.

50000

Nar ett barn insjuknar i can-
cer drabbas &ven de friska
syskonen. Pa varje regionalt
barncancercentrum finns en
syskonstddjare vars viktigaste
uppgift &r att se syskonen

till de barn som ar sjuka. For
50 000 kronor kan Barncancer-
fonden finansiera en syskon-
stddjare pé ett sjukhus ien
manad.

Privat

Foto:



“Elis 1ag dar och
kunde inte ens
andas, och tumoren
vaxte sa fort.”
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Vart engagemang P3 sjukhuset

Min son'Carl var
sjukunder tre ar
och de hér traffarna
betydde mycket fOr
oss. Darfor har jag
valt att engagera mi
for andra barn och
foraldrar nu.

Det dukas upp till festmaltid fér barnen pa avdelning BS3
BOND pé Universitetssjukhuset i Linkdping. Initiativet
kommer fran foreningen Barncancerfonden Ostra.

Text: Catarina Gisby Foto: David Einar Nygren

arncancerfondens lokal-
foreningar ordnar olika
typer av aktiviteter pa
landets barncanceravdel-
ningar for att underlitta
vistelsen for de barn som behand-
las dir.
Ett exempel pa detta dr matkval-
larna varannan tisdag pé avdelning
B53 BOND pa Universitetssjukhu-
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set i Linkdping. Just denna tisdag
stir det hamburgare pa festmenyn
for de sex familjer som bor pa av-
delningen. Det &r cateringforetaget
Kockduon som bjuder p4 maten
och Barncancerfonden Ostra som
dukar upp den.

Linda Lundgren ir en av Barn-
cancerfondens volontirer som bru-
kar hjilpa till pa tisdagskvillarna.

— Min son Carl var sjuk under tre
ar och jag kommer ihag hur mycket
de hdr sammankomsterna betydde
for oss da. Det dr dirfor jag har valt
att engagera mig for andra barn
och foréldrar nu, séger hon.

Ett av barnen som behandlas
hir ar tioarige Alexander Koljo.
Han insjuknade i akut lymfatisk
leukemi, ALL, i somras. Han &ter
hamburgaren med god aptit.
Annars langtar han just nu efter
kinamat. Och efter att fa bada, det
finns inget badkar pa avdelningen,
bara dusch.

- Fast mest av allt 1ingtar jag for-
stas efter att bli frisk, sdger han. s




Tiodriga Alexander Koljo
behandlas for akut lymfatisk
leukemi pé& Universitetssjuk-
huset i Linkdping. Han upp-
skattar initiativet fran foren-
ingen Barncancerfonden
Ostra med matkvéllar pa
sjukhuset.

Linda Lundgren &r en av
Barncancerfondens volon-
tarer och Inca Asknert ar
féreningsinformator pa
Barncancerfonden Ostra.
"Att bjuda pé och ordna
med mat ar s& enkelt och
uppskattas sa mycket”,

sager hon.
.-'j.
.ﬂ’ @
_ L m—— N Las vidare

P& barncancerfonden.se/
lokala-foreningar kan du
lasa mer om aktiviteterna
i Barncancerfondens
regionala féreningar.
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Ogonblicket Team Rynkeby

14.27

Cyklister i Team Rynkeby - God morgon rastar
i vagkanten pé& sin resa genom Tyskland. Fem
dagar senare passerar de méllinjen i Paris. M&l-
gangen markerar dven slutet pa arets insamling
till kampen mot barncancer. Resultatet av de
svenska cyklisternas anstrangningar blev en
rekorddonation pa 41,1 miljoner kronor till Barn-
cancerfonden.

- De hér pengarna gér enorm skillnad. En
miljon kan finansiera en forskare i ett &r sa det
har ar verkligen ett rejalt tillskott som bidrar till
att |6sa cancergatan, sager Thorbjorn Larsson,
generalsekreterare pa Barncancerfonden.

Las mer pé: barncancerfonden.se/
reportage/team-rynkeby---god-morgon-
donerar-rekordbelopp/
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Landet runt Aktiviteter for drabbade

Barncancerfondens regionala féreningar
engagerar sig for cancerdrabbade barn

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

/Foéraldraekonomi
/Julmys pa sjukhuset

/Halloween pa tivoli

/Halloween pa sjukhuset
/Escape for foréldrar

/Bus pé lekland

/Trivselkvall pa

Barncancercentrum /Fotboll /Halloween
for hela familjen
/Fika pa o
Barncancercentrum /Att sorja ett
barnbarn
/Mammahelg /Familiehelg
/Pappahelg pa Gekas
/Biobesdk /Bus pa lekland
/Hundkvall
/Frukosttraff
/Testa padel /Aventyr med
actionsporter
/Mammatréaff

/Sorgebearbetning

Landet runt
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/Familjehelg
—
/Hamburgare
och hockey /Hoéstbrunch
/Aventyrsaktiviteter
/Julbord
/Biobesok
/Foréldratraff
/Pizzakvall

/Trekamp och middag  /Avkoppling
for foraldrar

/Spadag

&

| —
/Afternoon tea

/Att sorja ett barnbarn

/Spadag

for Survivors

/Konsert:
Ariana Grande

/Maxa livet-konferens

/Fdreningsstorméte

/Matkvéll pa
Barnavdelningen

/Samtalsdag:

e nch Seneffekter

0

/Spadag fér de
som mist ett barn

®

Las vidare

P& barncancerfonden.se/
lokala-foreningar hittar du
de lokala féreningarnas
aktuella kalendarier.



S4a 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. Sa hiir 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 2018 sam-
lade Barncancerfonden in 412
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

&ndamal. Under 2018 gick 375
miljoner kronor till Zandamalen
varav 274 miljoner till forskning
och utbildning och resterande
till rdd och stéd samt information.

Barncancerfondens fem

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

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

Barncancer-
fonden informerar om
sjukdomen och arbetar

med opinionsbildning kring
viktiga barncancerfrégor.

Det langsiktiga
mélet med Barncancer-
fondens arbete &r att

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

Det har ar Barncancerfonden

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

Sa kan du bidra

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Klump

Lmagen”

.

Estelle Eriksson dlskar att sjunga och dansa.
Snart syns hon pi tv i Barncancerfondens julfilm.

Text: Charlie Olofsson Foto: Magnus Glans

”Nér jag var liten sa jag att jag hade en dum
klump i magen. Nu vet jag att det heter
cancer. Jag vet inte hur jag blev frisk for
jag sov nér de tog bort klumpen. Nu mar
jag bra, fast ibland blir jag trott. Jag gick pa
fotboll tidigare men det var inte sa roligt for
jag blev sa trott i benen. Fast ibland orkar
jag springa jattemycket.

Naér vi gjorde julfilmen fick jag latsas vara
sjuk. Det var jattevarmt men det méirkte
jag inte forrdn efterat for det var sa roligt.
Pappa och Bianca var ocksa med. Nér jag
var sjuk pa riktigt var vi pa sjukhuset pa

julafton. Farmor, farfar, mormor, morfar
och moster Mimmi kom och hélsade pa. Jag
hade tomtekléder pa mig, fast det kommer
jag inte ihag. Det var sa linge sedan.

Nar jag fyllde fem é&r fick jag en mikrofon.
Jag gillar att sjunga fast jag vill inte gora
det nu. Nu vill jag bygga plusplus. Ser du
hélet har? Dir ska den andra biten in. Mina
favoritfarger dr lila, rosa, bla och ljusgron.
Titta, jag har byggt en regnbage! Nej, nu ar
det ett svard!”

Berattat med hjélp av mamma Amanda Eriksson.

Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

Estelle Eriksson

Alder: 5 ar.

Bor: Stockholm.
Familj: Mamma
Amanda, pappa
Calle och lillasyster
Bianca.

Tycker om: Att
sjunga och dansa,
bygga med plusplus
och lasa bocker.
Diagnos: Njurcancer
som upptacktes nér
hon var fem mana-
der. Forst trodde
l&karna att det var
Wilms tumor men
det visade sig vara
klarcellsarkom som
kravde tuffare be-
handling. Efter ope-
ration, strélning och
cytostatika avsluta-
des behandlingen
pa julafton 2015.



