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Barnoch cancer
hor inte ihop

oppet ar det sista som

overger en manniska

och drémmar kan

&stadkomma under-
verk. Men vad hander nér en av
de varsta katastroferna intréffar
och ett barn insjuknar i cancer?
Hopp och drémmar sléds omkull
och livet gér sonder.

Barncancerfonden har i néra
40 2r varit ett vikarierande hopp
for barn och familjer nar det
obegripliga hédnder. Tack vare
forskningens anstrangningar,
sjukvardens utveckling och
ménga manniskors bidrag har
hoppet och drémmarna blivit
starkare. Men kampen &r inte
over. Barn och cancer hor
inte ihop. Och vi lovar att gora
vart basta for att det ska bli
verklighet.

Barncancerfonden gar nu till-
sammans med de sex regionala
féreningarna in i ny fas. Vi ska
g6ra mer for fler och bli tydli-
gare i vart uppdrag och komma
nérmare de som drabbas. Darfor
blir detta nummer det sista av
papperstidningen Barn&Cancer,
men det forsta steget mot en

ny era.

Vi intensifierar hoppet och
malar drdommen om ett vardigt
liv for alla drabbade.

Thorbjérn Larsson
Generalsekreterare
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Alice foddes med leukemi
Nar Alice foddes var kroppen full
av blamarken. 23 timmar senare
hade hon fatt diagnosen AML.

Folj oss!

Ta del av reportage och forskning

i vara kanaler. Senaste nytt far
du i vért nyhetsbrev. Anmal dig
med den har

QR-koden

eller pa

webben:

barncancer-

fonden.se/

nyhetsbrev

barncancerfonden.se/reportage

Folj oss pa Facebook,
Instagram och Youtube:
@barncancerfonden

Grunden lagd for framtiden
Barncancerforskaren Birgitta
Lannering har banat vég fér

Elizabeth Schepkes upptackter.
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Starka tillsammans
Ett forandringsarbete pagar
inom Barncancerfonden och de
sex féreningarna. Mélet &r att
bli starkare genom samverkan.

Cecilia hélls utanfér
Nér Cecilia, 55, som femaring
drabbades av leukemi fick hon
aldrig veta varfér hon var sjuk.

43

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

Samtalsstod till alla
Behovet av psykosocialt stdd &r
stort. Darfor erbjuder Barncancer-

fonden nu digitalt samtalsstod
till alla drabbade familjer.
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Mitt engagemang Drottning Silvia

Nar drottning Silvia fick tréffa
flera svart sjuka barn pa en
svensk barncanceravdelning
blev det tydligt fér henne hur
skoningslds sjukdomen &r. Dar-
efter bestdmde drottningen sig
for att ge sitt stod &t Barncancer-
fonden - som hon nu varit
beskyddare for i 37 ar.

H.M. Drottning
Silvia

Alder: 77.

Gor: Drottning.
Representerar
Sverige vid stats-
besok, grundare
av World Child-
hood Foundation,
beskyddare av
Barncancer-
fonden.

Aktuell: Standigt.

"Barncancerfonden
gOr en fantastisk

¥ insats for valdigt
manga svart sjuka barn
och jag dr stolt Over att
vara beskyddare {Or
denna fina och viktiga
organisation.
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Reportage Att foddas med leukemi
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Nér Alice Strom foddes stannade
all aktivitet upp i forlossnings-
rummet. Hennes lilla kropp var
full av blAmérken. Ett dygn senare
fick fordldrarna beskedet.

Deras nyfodda dotter hade leukemi.

Text: Lotta Engelbrektson
Foto: Sofia Sabel




Alice Strom

Alder: 2 i april.

Familj: Mamma There-
se, pappa Simon och
storebror Melvin, 5 ar.
Bor: Varberg.

Gor: Borjar i forskolan
till véren.

Diagnos: Akut myeloisk
leukemi (AML).
Behandlad med
cytostatika. Fick diag-
nosen hjartsvikt i okto-
ber 2020, som kan vara
en foljd av cytostatika-
behandlingen.




Pa gru

statik

f6

ar tidig i motoriken
och busar gérna med
storebror Melvi




lice var otroligt efterlang-
tad. Efter ett &r av frukt-
16sa forsok var Therese
Strém gravid igen. Famil-
jen skulle utdkas till fyra
och tredriga Melvin skulle
antligen f en lillasyster.
Att det skulle bli en
flicka hade familjen redan tjuvkikat sig till
pa ett ultraljud.

- Vi var vildigt glada. Samtidigt var jag
ganska orolig for att nagot skulle ga fel,
sdger Therese Strom.

Det fanns egentligen inget att bekymra
sig for, graviditeten fortskred enligt planer-
na. And4 vixte Therese katastroftankar ju
langre tiden led. Trots att barnmorskor och
lakare forsdkrade Therese om att allt var
normalt, hade hon en kéinsla av att nigot
var galet. Ibland fick hon nistan panik dver
att hon skulle forlora barnet i magen.

- Nér jag hade gitt 6ver tiden ett par
dagar ringde jag till férlossningen. Barn-
morskan som svarade tog min oro pa
allvar och jag fick en tid for igdngséttning,
beréttar hon.

Den forsta april var en bra dag att fodas pa.
Det var ovanligt vackert viader for arstiden
och hela sommaren 1ag framfor familjen
Strém. Efter fem timmar kom Alice till varl-
den och hilsade p4 den med ett ordentligt
skrik.

Sedan stannade tiden i foérlossnings-
rummet. Pappa Simon berittar hur alla som
var i rummet blev tysta infor synen av den
véilskapta bebisen. Dir fanns tio fingrar och
tio tar, men ocksa nagot annat som inte
borde vara dér.

- Nér vi lyfte pd handduken som Alice
virats in i upptackte vi blaméirkena. Hela
hennes kropp var full av harda blanader,
sdger han.

23 timmar senare hade ldkarna stillt
diagnosen akut myeloisk leukemi, AML.

Att fodas med AML dr mycket ovanligt och

Reportage Att fédas med leukemi

"Nar vi lyfte pa hand-
duken som Alice
virats in i upptackte
vi blamarkena.”

©

Det har gér
Barncancerfonden

Barncancerfonden finns
har for dig som drabbad
och erbjuder informa-
tionsmaterial, bécker
och skrifter om barn och
cancer. Har finns bland
annat handbdcker for
foréldrar och anhériga,
information om olika
diagnoser och bécker
om cancer som vander
sig till barn. Materialet
ar gratis och finns att
bestélla eller ladda ner
pa Barncancerfondens
webbplats:
barncancerfonden.se/
informationsmaterial-
och-bocker

Therese och Simon fick hora att det bara
intraffar vart tionde ar. Nagot som var nés-
tan helt omgjligt for de nyblivna fordldrar-
naatt tain.

Simon har fort dagbok 6ver dagarna som
foljde. Fran de forsta timmarna pa Varbergs
BB, via neonatalvarden pa Ostra sjukhuset
i Goteborg till barncanceravdelningen. Hir
finns hela den sex manader Idnga behand-
lingen nedtecknad. Cytostatikan, biverk-
ningarna, antibiotikan och blodtransfusio-
nerna. Att Alice tjocka hirkalufs foll av nar
cellgifterna verkade.

Simon bldddrar mellan sidorna och ska-
kar p4 huvudet.

- Samtidigt blev alltihop vardag pa
ett mycket konstigt sétt. Det blev liksom
normalt att hon kréktes och hade blasor
i munnen, séger han.

Aven for storebror Melvin blev situatio-
nen skrimmande. Han hade aldrig varit
ifran sina fordldrar tidigare och nu uppslu-
kades de av sjukhusvérlden. Det tog en hel
vecka innan han fick se sin lillasyster for
forsta gangen.

- De tankarna gnagde hos mig. Jag var
radd att Alice inte skulle Klara sig tillrack-
ligt 1ange for att Melvin skulle hinna triffa
henne, sdger Simon.

De forsta dagarnas skrick ersattes sakta
med hopp. Lyckligtvis svarade Alice bra
pa behandlingen och redan den forsta
kontrollen visade att antalet cancerceller

barn&cancer 01.21
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Akut myeloisk leuke

Akut myeloisk leukemi,
AML, &r en form av
leukemi som uppstér

i benmérgen och drabb-
ar de vita blodkroppar
som kallas granulocyter.
AML har en kort men
intensiv behandlingstid
som pégar i ungefér ett
ar. Behandlingen delas in
i standard- och hogrisk.
For hdgriskpatienterna
kan det krévas en ben-
mérgstransplantation.
Femarsdverlevnaden for
AML &r idag 78 procent,
&ven om risken for ater-
fall ar forhallandevis stor.

8 barn&cancer 01.21
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Efter tre manader p& barncanceravdelningen pé Ostra sjuhuset i Goteborg fick familien antligen komma
hem. "Man har s& manga planer nar man ska fa barn, bilder i huvudet av hur allt ska bli. Sen férandras

allt p& en sekund”, sager Therese.

i benmérgen minskade. Ddremot tog
cancerbehandlingarna hart pa den lilla
kroppen. Under en period hade Alice inga
vita blodkroppar vilket gjorde henne véldigt
infektionskinslig. Minsta lilla infektion
eller feber kunde vara farligt.

Under forsommaren, nagra ménader in
ibehandlingen, blev l4get kritiskt.

- Hon fick lunginflammation pé grund
av en svampinfektion, vilken var svar att
fa bukt med. Vid ett par tillfillen blev hon
alldeles blé av syrebristen. DA var jag riktigt
radd, sdger Therese.

Fortfarande kan de inte riktigt forstd vad
det ir de har varit med om. Nir de ser

tillbaka pa tiden pé sjukhuset dr det som
att den gick bade plagsamt langsamt och
rusade fram i hoghastighet. Efter tre ména-
der i Goteborg kunde familjen flytta hem till
Varberg igen, med téta besok pa Halmstads
sjukhus.

Sa en dag var allt 6ver och 1dkarna for-
klarade att Alice var firdigbehandlad. Bara
sadéar. Inga rdda mattor rullades ut och inga
hurrarop skallade.

Det vildigt trotta fordldraparet satte sig
i bilen med Alice och akte hem.

- Jag kinner mig fortfarande i chock. Allt

hade varit sa intensivt och gétt sa fort. P1ots-
ligt hade det gatt sex minader och behand-
lingen var 6ver, sdger Therese.

FOr pappa Simon var det forst nér be-
handlingen var avslutad som han kunde
slappna av efter att kroppen varit pa hel-
spann under en mycket lang tid.

— Forst d& kunde vi kidnna efter hur vi
madde, vilket faktiskt var skitdaligt. Vi var
bada sa fruktansvart trotta, sdger han.

I dag ér Alice cancerfri. Dadremot har
behandlingen med cytostatika paverkat
hennes tillvixt och hon har samma storlek
pa kldderna som en sexméanaders bebis och
véger bara drygt atta kilo.

FoOr ovrigt dr Alice som de flesta andra som
snart ska fylla tvad. Hon sprudlar av energi
ena stunden och klipper sémnigt med 6go-
nen i nésta.

- Hon 4r tidig i motoriken, precis som
sin storebror, men dr senare i sprakutveck-
lingen. Hon kan inte sdga manga fler ord &n
mamma, sdger Therese.

Men det dr enkelt att forsta vad Alice
vill. Hela hennes kropp uttrycker ilska nir
hon dr arg och glddje nér det hdnder nigot
roligt. Nar storebror Melvin klittrar upp



Det kanns valdigt
frustrerande det hir,
att behandlingen
som gjorde att hon
overlevde cancern
kan ha gjort henne
allvarligt sjuk igen.
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Psykosocialt stod

N&r ett barn drabbas av
cancer forandras till-
varon drastiskt fér hela
familjen. Tillvaron fylls
av oro och behovet av
stod kan finnas séval
under som en l&ng tid
efter att behandlingen
avslutats, eller om bar-
net dor. Darfér erbjuder
nu Barncancerfonden
digitalt samtalsstod
med en legitimerad
psykoterapeut for alla
drabbade barn, familjer
och vuxna dverlevare.

®

Las vidare om
Barncancerfondens
erbjudande om digi-
talt samtalsstod for
drabbade pé sidan 24.

Reportage Att fédas med leukemi

Trots sin ringa alder ar Alice SuperSnore obegripligt I1&ngt. Varje parla stér for en del i den intensiva
behandlingen och mamma Therese beréttar vad de betyder.

i sin nya loftsédng foljer hennes flinka ben
snabbt efter. Dunsen nér hon drésar i golvet
efter det forsta trappsteget f6ljs av ett ur-
sinnigt skrik.

— Alice &r orddd, nyfiken, sprallig och vil-
digt kAnslosam. Antingen ir hon glad eller
arg. Det finns inte s& manga graskalor, siger
mamma Therese.

Aven om det mesta har gatt at ritt hall ir
det svart att andas ut. Risken for att cancern
ska komma tillbaka &r liten, men Simon och
Therese kan inte sldppa garden helt. De ar
stindigt beredda pa det virsta. Simon be-
réttar att 95 procent av alla som far aterfall,
insjuknar inom tvéa ar efter diagnosen.

Det finns dagar d& Therese kinner sig
snuvad pa bebistiden eftersom det forsta
halvaret med Alice forsvann i ett tocken.

- Man har s& manga planer nir man ska
fa barn, bilder i huvudet av hur allt ska bli.
Sen foréndras allt pa en sekund, séger hon.

Nagon manad efter Barn&Cancers besok
hemma hos familjen Strom genomgéar Alice
en rutinkontroll av hjartat. Man uppticker
di ett hjartfel, en ovanlig form av hjartsvikt
som kan vara en komplikation av den cyto-
statika som anvénds vid behandling av AML.
- Det kinns véldigt frustrerande det hér,
att behandlingen som gjorde att hon over-
levde cancern kan ha gjort henne allvarligt
sjuk igen. Men samtidigt hade vi inte kun-

nat goéra nagot annorlunda, sdger mamma
Therese pa telefon en snoig januaridag.

P4 grund av den muskelskada som
uppstétt i hjartat kan det inte pumpa runt
blodet i den utstrickning som behovs.
Aven Alice lungor har paverkats och det
finns fortrdngningar i lungkérlen. Hjért-
felet &r allvarligt och kan inte behandlas
medicinskt, utan Alice bésta chans ir en
hjarttransplantation.

- I april har det gatt tva ar sedan hon
paborjade sin cancerbehandling. Forst d&
far vi besked om hon 4r en bra kandidat for
transplantation, sdger Therese.

For att Alice ska sdttas upp pa vantelistan
for transplantation krévs tva saker. Att hon
inte far ett &terfall av leukemin och att hen-
nes lungpaverkan inte blir simre. Till dess
kan familjen bara vénta och se.

Alice sjilv dr glatt ovetande om den oro
som praglar hennes fordldrar. Hon méar
fortfarande bra och springer runt och busar
som vanligt. For Therese har det nu blivit
annu viktigare att ta vara pa vardagen och
forsoka leva i nuet.

- Jag tror att jag har satt mina kénslor pa
paus, for just nu lever hon och mér bra. Det
ar mycket som ska klaffa fér att hon ska fa
ett nytt hjarta, men det skulle i alla fall ge
henne en chans. Min malbild &r att hon ska
fortsétta att m4 bra. Vi méste forsoka leva
pa hoppet, det bara méste ga.

barn&cancer 01.21 1



Forskning Barnet i centrum

Dagens behandling
har fokus pa barnet

I dag ér det en sjilvklarhet att barn inkluderas och informeras om
den behandling de gar igenom. Men s har det inte alltid varit.
Manga av de barn som behandlades f6r barncancer fér 30-40 ar
sedan fick inte alltid veta om att de var sjuka.

— Man begrep inte béttre helt enkelt, sdger Jonas Abrahamsson,

barnonkolog och forskare.

Text: Cecilia Billgren

ehandlingen av barncancer
har utvecklats dramatiskt
sedan 1970-talet. Innan
dess hade forskningen
framfor allt fokuserat pa
cancer hos vuxna och kunskapen
om hur barn reagerar pa saval
sjukdomen som den behandling
som d& fanns till buds var liten. D&
Overlevde langt ifrn alla barn som
insjuknade, idag ar femarsdéverlev-
naden uppe i ndrmare 85 procent.
Aven tidsandan p4 1970-talet var en
annan och det ansags bist att inte berétta
for mycket om vad som pagick for de drab-
bade barnen. Man trodde helt enkelt att det
bésta for barnen var att inte veta s mycket
om sin sjukdom.
- Det var inte s att man brydde sig min-
dre om sina barn forr &n vad man gor idag,
men man begrep inte béttre helt enkelt. Vi

Overlevnad i procent

Anda in pa 1960-talet var éverlevnaden for de
barn som drabbades av leukemi valdigt lag.
I takt med att cytostatikan uppticktes borjade

kurvorna successivt att peka uppét.

Akut lymfatisk : 2 %

p——

Jonas Abrahams-
son. barmnonkolog - gy 1980-talet, och har med egna

och forskare

vad vi var d4, det &r bara att vi vet
mer, sdger Jonas Abrahamsson,
barnonkolog vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Gote-
borg.
Han har varit verksam ldkare och
forskat om barncancer sedan slutet

‘ ar nog inte battre minniskor nu 4n
Lol v

Ogon sett utvecklingen av hur barn
behandlas inom varden. Till exem-
pel var det ménga som fortfarande inte
trodde att spAdbarn kunde kdnna smérta
nér han bdrjade praktisera.

- Det var ju inte for att vara elaka, utan
man trodde verkligen att det var si, séger
Jonas Abrahamsson.

I dag talas det mycket om vikten av att all-
tid ha barnperspektivet i centrum i varden.
FN:s barnkonvention slar fast att barn har
rétt att delta i beslut som rér dem och att

1965

Med hjélp av en ny
typ av cytostatika
botas for férsta gang-
en ett barn med ALL.

leukemi, ALL (‘L

1951-1955
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1956-1960

1961-1965

1966-1970

->

1973-1981

Flera behandlings-

protokoll aviGser

varandra och éver-

levnaden okar till

nastan 50 procent.

1972
Forskaren Donald
Pinkel bérjar ge
strélbehandling
mot hjarnan

i férebyggande
syfte, for att
undvika
aterfall.

1971

60 %

De forsta stamcells-
transplantationerna pa
barn med ALL genom-
fors, dverlevnaden okar
fér de med hogrisk.

En kombinationsbehand-

ling av cytostatika och
antibiotika visar sig effek-
tiv, &ven om éaterfallsfrek-
vensen &r fortsatt hog.

T

1971-1975

1976-1980



2021

14 europeiska lander, déribland Sverige, deltar
i forskningsstudien och behandllings-
protokollet ALL-Together, dar mélet &r att alla
barn ska 6verleva och f4 ett fullvardigt liv.

94 %

1992

Det forsta nordiska proto-
kollet fér behandling av
ALL. Stralning tas bort for-
utom fér hdgriskpatienter.

1980-tal
Strélning borjar fasas ut
da det visat sig kunna
ge svéra biverkningar,
och ersétts med hdga
doser av cytostatikan
metotrexat.

2008

Riskgruppsindelningen forfinas
for att ge sé lite behandling som
mojligt av den cytostatika som
visat sig ge sena komplikationer.
Strélbehandling tas bort helt.

87 %

Alla hégriskpatienter
genomgar stamcells-
transplantation, vilket
ger en 6kad 6ver-
gripande 6verlevnad.

Forsta steget mot individualise-
rad behandling, vilket dkar éver-
levnaden eftersom endast de

An mer intensiv

cytostatikabehandling
infors, framfor allt i den
forsta fasen. Behand-
lingen ar effektiv, men
ger kraftiga biverkningar
och i vissa fall behand-
lingsrelaterad dod.

1986-1990

barn som behdver far den mest
intensiva behandlingen.

=» deras asikt ska fa uttryckas. Detta gar dven

hand i hand med den utveckling som skett
inom barncancervarden.

- Det har skett en gradvis fordndring
i takt med att vi har fatt 6kad kunskap om
barnets forméga att forsta saker. Parallellt
med det har vi ocksa evidens som stddjer att
ett barn som vet mer ar ett tryggare barn.

Barncancerfonden har ocksa alltid barnet
i fokus. Genom alderanpassat material kan
barnet fa information om den behandling
det far. For de minsta barnen kan det hand-
la om dockor med slangar for att visa vad
ett dropp ar for nagot, for barn i skoléldern
finns magnettavlor med olika figurer som
kan anvandas for att forklara saval sjuk-
domen som behandlingen och de olika
ingrepp som kan ske. FOr tonaringar kan det
vara bittre med en broschyr som de kan ldasa
igenom i lugn och ro och sedan stélla fragor.
Allt for att barnen ska kdnna sig inforstadda
och trygga med vad som pagér.

- Forr hade vi strategin att vi vintade
med att beritta vad som skulle hinde till
precis innan, med tanken att barnen inte

1991-1995 1996-2000

2001-2005

Nytt protokoll dér flodescytometri borjar
anvéndas, en metod som kan upptacka
mycket sma méangder leukemiceller.
Detta tillsammans med indelning i gene-
tiska riskgrupper bidrar till en béttre be-
démning av vilka som behdver en mer
intensiv behandling. Overlevnaden okar.

skulle oroa sig. Nu gor vi precis tvirtom
och berittar allt vi gor sa att de kan forbe-
reda sig. Det handlar om tillit, siger Jonas
Abrahamsson.

En fraga som diskuteras mycket inom véar-
den i dag dr samtycke, och vid vilken &lder
som barn kan forvéntas forsta tillrackligt
mycket fOr att sjdlva ta beslut om sin egen
vard. Har finns ingen absolut grins, utan
det handlar mycket om personlig mognad.
En tredring kan knappast forvintas ta ett
beslut om huruvida en venport ska séttas
in eller inte, men en 17-&ring som efter flera
aterfall i sin sjukdom séger att den inte ldng-
re vill ha behandling méste man lyssna pA.

- Fran cirka 14 ar och uppat far de vara
med och bestimma i mer évergripande
fragor. D4 ska det mycket till att vi genom-
for en behandling eller ett ingrepp utan att
barnet &r med pa det. Men min 6vertygelse
ar att ju mer vi lyssnar pa barnen och desto
mer vilinformerade de 4r om sin sjukdom,
desto lattare blir det att fa deras medgiv-
ande. Och dé kan vi ocksa gora det som &r
bést for barnen. sk

2006-2010 2011-2015*
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Reportage Behandling pé 1970-talet
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En sexarig flicka, ensam i ett
rum péa sjukhuset. Isolerad fran
fordldrar och andra patienter.
Cecilia Grape, 55, fick aldrig veta
att hon var sjuk.

Att hon behandlats for leukemi
férstod hon forst manga ar
senare.

Text: Cecilia Billgren
Foto: Martin Stenmark




Cecilia Grape i

Rider: 55.
Familj: Maken UIf, hunden
Gibson och de i dag vuxna
barnen Elin och Axel.

Bor: Norrtélje.

Diagnos: Akut lymfatisk
leukemi 1972, atta hjarn-
tumorer.

Behandling: Cytostatika
och strélbehandling mot
ALL, operation av hjarn-
tumorer.

Yrke: Rehabkoordinator.



Behandling pa 1970-talet

Cecilia Grape har
brottats med psykisk
ohélsa storre delen av
sitt vuxna liv. | dag mar
hon bra och har hittat
tillbaka till livsgladjen.
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on hade alltid varit ett
aktivt barn. Men nér
sexdrsdagen ndrmade
sig bérjade mamma Ulla
marka att Cecilia cyklade
lAngsammare n vanligt
och drog benen efter sig
p& promenaden. Som sjuk-
skoterska anade hon ordd och tog med sig
dottern till sitt arbete pa 1dkarmottagningen
dér blodprov togs, ett prov som senare led-
de till diagnosen leukemi. Aret var 1972.

Cecilia lades in pa sjukhus for en veckas
akut behandling. Hon placerades, ensam,
iett litet rum med fonster ut mot inner-
garden pé barnavdelningen pé Karolinska
sjukhuset. En vecka som kom att prigla
hela hennes liv.

—Jag var instdngd i ett rum. Jag fick bara
traffa mina férdldrar under besokstiden en
timme om dagen. Jag fick inte triffa nigra
andra barn. Cancer ansigs smittsamt sa jag
var helt isolerad i ett rum med luftsluss.
Men sjilv forstod jag ju inte varfor jag var
dér, berittar Cecilia Grape, i dag 55 ar, nir vi
hors pé telefon en grdmulen decemberdag.

Att nigot var fel férstod hon, men inte
vad. Med barnets logik drog hon slutsatsen
att hon antagligen skulle do och att allt var
hennes eget fel.

- Det var véldigt ensamt, for det mesta
var jag helt sjdlv pd rummet. Jag var valdigt
utsatt och radd, sdger hon.

Cecilia beréttar om provtagningar och oli-
ka ingrepp som gjordes helt utan férvarning
och av sjukskoterskor och ldkare som hon
beskriver som iskalla. Inga férberedelser,
ingen information. Det virsta minnet ir av
en benmérgspunktion.

- Jaglades helt naken pa en brits och
flera personer, diribland mina forildrar,
holl fast mig. Jag kimpade som ett djur

"Det var valdigt ensamt,
for det mesta var jag
helt sjalv pa rummet.
Jag var vildigt utsatt

och lyckades ta mig loss och gdmde mig

i ett skoljrum. Men min mamma kom och
himtade mig och sedan forsokte de igen.
Jag fick en skymt av verktyget som skulle
anvandas och tinkte att nu ska de déda
mig.

Ingreppet genomfdrdes till slut, och efter
den upplevelsen var det som att det lilla
barnet gav upp. Cecilia beskriver det som en
kénsla av misslyckande, att hon inte langre
hade nagon kontroll 6ver sin kropp och sitt
liv.

- Den veckan pa sjukhuset har satt
extremt svira spar i mig. Jag frantogs trygg-
heten, det kindes som att mina foraldrar
stod pé ldkarnas sida och det upplevde jag
som ett svek.

I efterhand har Cecilia pratat med sina
foraldrar och forsokt forsta deras upplevel-
se av en svar situation med ett sjukt barn.
Hon kan forsta att tiden p& 1970-talet var
en annan, att hennes fordldrar sag lakarens
ord som lag och inte ifragasatte ndgonting.
Hennes fordldrar har ocksa beréttat att
ldkarna avradde dem fran att beritta om
sjukdomen, att de skulle behandla sin dot-
ter som om hon var frisk.

Efter veckan pa sjukhuset fortsatte be-
handlingen, bdde med cytostatika, stralbe-
handling och kortison. Cecilia gjorde som
hennes mamma sa och foljde med till sjuk-
huset, tog sina mediciner. Men fortfarande

ochradd.”

Har skrivit
en bok om sitt liv

”Livsglédjens land
bortom svérigheternas
horisont”

Cecilia Grape,

Idus férlag (2020)

| sin bok beréttar Cecilia
Grape om cancersjuk-
domen som kom att
prégla hennes liv, men
ocksé om hur hon nu
kommit ut pa andra
sidan. Boken handlar
bade om Cecilias egen
resa och den som sjuk-
vérden har gjort.
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Reportage Behandling pé 1970-talet

Maxa livet

| dag finns cirka 11 000
vuxna barncancerdverle-
vare i Sverige. Barn-
cancerfonden arbetar
aktivt for att alla vuxna
som har haft cancer
som barn ska f& ett s
bra liv som mgjligt. Maxa
livet ar ett nationellt och
kostnadsfritt program
med aktiviteter, tema-
helger, foreldsningar
och digitala forum. Déar
kan vuxna Gverlevare fa
verktyg och méjligheter
for att utvecklas och mé
battre.

Las mer om Maxa livet

pé barncancerfonden.se/
maxa-livet/
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En av de fa bilder
Cecilia har av sig sjalv
som barn, &r tagen
precis innan hon
insjuknade i akut
lymfatisk leukemi.

forstod hon inte vad som var fel och varfor
allt detta hénde.

- Likaren hade sagt att jag hade en
procents chans att verleva ett ar, och den
procenten sa min mamma att den skulle
vi ta. Sa hon gjorde allt som stod i hennes
makt for att se till att jag blev frisk, skjutsa-
de mig varje dag till sjukhuset trots att hon
egentligen var radd for att kora bil. Och det
fungerade, jag fick inget &terfall.

Sa sméningom borjade Cecilia i skolan,
men hamnade utanfor. Forst efter en flytt
nagot ar senare fick hon sin forsta kompis.
Ensambheten och utanférskapet har foljt
henne genom hela livet.

- Jag orkade aldrig vara en ndrvarande
van, men jag forstod inte varfor.

I gymnasiet borjade Cecilia intressera sig
for hilsa, och under ett skolarbete kom hon
nagot pa sparen som skulle bli starten pé ett
méangarigt sékande. Nér hon liste att barn
som gitt igenom en sjukdom kan kinna
skuld gentemot sina fordldrar kinde hon
igen sig.

- Jag hade forstatt s mycket som att jag
hade haft cancer, men jag hade inte tagit in
det pa ett kinslomassigt plan, inte forstatt
vad det hade inneburit f6r mig.

Hon borjade ocksa stélla frdgor om sin
egen sjukdomstid och med sin mammas
hjélp borjade bilden av vad hon hade gatt
igenom som barn l&ngsamt klarna.

Nér det var dags for Cecilia att flytta
hemifran rasade tillvaron och &ngesten tog
over. I efterhand kan hon se att relationen
till hennes mamma varit en bidragande or-

sak till att hon inte kunde st pi egna ben.

- Det var som att vi levde i en symbios,
jag var helt beroende av henne. Hon var
min enda trygghet.

Livet gick vidare. Med sin mammas hjélp
tog sig Cecilia igenom Kkrisen, och ett par
ar senare gifte hon sig och bildade familj.
Men nér hennes andra barn féddes tog den
psykiska ohilsan 6ver igen. Hon drabbades
av extrem trotthet och orkesloshet, si pass
att hon kénde att hon inte kunde ta hand
om sina barn. I dag hade hon antagligen fatt
diagnosen utmattningsdepression - ett da
oként begrepp.

- Jag hade stingt av mina kénslor som
barn. Sa nir jag fick barn sjdlv kunde jag
inte kinna att jag dlskade dem. Jag visste
rent intellektuellt att jag dlskade dem — men
jag kunde inte kdnna det. Det var oerhort
smartsamt.

For nagra ar sedan sag hennes nuvarande
man en annons fran Barncancerfondenien
tidning. Den var for Maxa livet, ett program
for vuxna barncancerdverlevare.

- Det férdndrade mycket for mig. Jag
hade levt ett helt liv i tron att jag var ensam,
att jag var den enda som Overlevt. Forst
ndr jag kom i kontakt med andra barncan-
cerdverlevare foll de sista bitarna pé plats,
och jag borjade forsta precis hur mycket
min sjukdom har praglat mitt liv.

Efter behandlingen drabbades Cecilia av
hjarntrotthet, som dr en vanlig komplika-
tion efter barncancer. Men nér hon véxte
upp var kunskapen om den hér typen av
men betydligt mindre &n i dag, och ingen



| dag har Cecilia kontakt med

andra barncanceréverlevare via

Barncancerfondens stodprogram
Maxa livet. Darigenom har hon

forstatt mer om hur sjukdomen
har praglat hela hennes liv.
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Reportage Behandling pa 1970-talet

Jag hade levt ett
helt liv 1 tron att
jag var ensam,
att jag var den
enda som hade
overlevt.

222222222222222222



beréttade for Cecilia att hennes méende
kunde bero pa cancern.

- Nu, i femtiodrsaldern, har jag insett att
jag levt med hjarntrotthet. Jag har manga
ganger undrat varfor min kapacitet svingt
sa mycket, bade fysiskt och psykiskt, men
aldrig forstétt att det har med behandlingen
att gora.

Det har tagit tid, men nu har Cecilia hittat
balans. Hon beskriver det som att hon kom-
mit ut pd andra sidan av en ldng tunnel.
Alla ar av undantryckta kdnslor dr bearbeta-
de och hon har lart sig att hantera &ngesten
som fortfarande kommer ibland. En viktig
del av 1dkeprocessen har varit skrivandet.
Hon har nyligen sldppt en bok som handlar
bide om hennes egna erfarenheter och om
hur barncancervarden har utvecklats sedan
hon sjdlv behandlades.

- Det kinns véldigt bra att ha skrivit den
hér boken. Det 4r som att allt det som jag
tidigare holl inom mig nu finns i boken i
stéllet. Sen har det varit viktigt eftersom

= aliie] y
Cecilia hoppas att boken hon skrivit ska hjélpa hennes barn att forstad hur hennes liv har varit.

jag vill att mina barn ska forsté sin uppvaxt
béttre.

Hon hoppas att boken ska kunna bli ett
stod for andra familjer som gér igenom en
barncancerbehandling. Samtidigt vill hon
bidra till att 6ka kunskapen i samhéllet om
vilka effekter en barncancerbehandling
kan ge och hur livet ser ut for den véxande
skaran Gverlevare.

Cecilia fick aldrig n&got aterfall av leu-
kemin, men ddremot har hon drabbats av
sena komplikationer i form av hjirntumo-
rer pa grund av den behandling hon fick.
Totalt har hon haft atta stycken, varav sex
fortfarande finns kvar. Om de skulle borja
viaxa méaste dven de opereras bort, men
Cecilia har bestdmt sig for att inte oroa sig i
onddan.

- Det liv som jag har just nu ar sé varde-
fullt, det &r forst nu jag kan forverkliga allt
jag langtat efter. Jag har inte rd att g och
oroa mig, d4 skulle jag inte kunna kianna
livsglddjen som jag jobbat sé for att hitta
tillbaka till. Hinder det s& hdnder det. s

Akut lymfatisk leukemi

Akut lymfatisk leukemi
(ALL) &r den vanligaste
formen av barncancer
och stér for ungefar

90 procent av alla
leukemifall hos barn.
Den innebér okontrolle-
rad tillvaxt av forstadier
till vita blodkroppar i
benmérgen. Cancer-
cellerna hdmmar och
trdnger undan den friska
benmargen och sprider
sig aven till blodet.
Behandlingen gérs

med cytostatika under
cirka tva och ett halvt &r.
Prognosen for leukemi
har blivit betydligt battre
under senare &r tack
vare en battre diagnostik
och en allt effektivare
behandling. Ungefar

94 procent av barnen
som drabbas av ALL
Overlever.

barn&cancer 01.21 21



Aktuellt i korthet
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Ny insamling

- [} - -
for pahittiga
Barncancerfonden har lange
arbetat med olika insamlings-
evenemang som Spin of Hope
och Swim of Hope. P& grund
av coronapandemin har ménga
blivit svéra att genomfora.
Week of Hope ar darfor ett nytt,
mer flexibelt alternativ som kan
arrangeras av alla och dar man
kan gora nastan vad som helst
- frén padel och ponnyridning
till massvirkning och yatzy.

Week of Hope pégar 24-30 maj.

Lofven tande
ett ljus for
drabbade

For att lyfta barncancerfragan
genomfdrde Barncancerfon-
den en digital ljusmanifestation
pé Internationella Barncancer-
dagen den 15 februari. En av
de 7305 som ténde ett ljus var
statsminister Stefan Lofven till-
sammans med uppmaningen:
"Gor det du med”.

Réttshjélpen ger
rad och stod

Familjer som drabbas av barn-
cancer paverkas inte bara
kanslomassigt, utan ocksé eko-
nomiskt och det kan vara svart
att & erséttning fran Forsak-
ringskassan eller férsakrings-
bolag. Barncancerfonden har
déarfor startat Rattshjélpen som
ger ett grundldggande infor-
mationsstdd. Ett antal familjer
erbjuds ocksa juridisk rad-
givning infér kontakten med
bland annat Férsakringskassan
och nagra familjer stottas med
juridisk hjélp. For mer informa-
tion ga in pa Barncancerfon-
den.se/for-drabbade/for-
narstaende/familj/forsakring-
och-ersattning/rattshjalpen/
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En tid av férandring
och oféranderlighet

”Nér jag bladdrar i tidningar
bakat i tiden s& véller minnena
upp”, skriver Barn&Cancers
tidigare chefredaktor Ylva
Andersson i ett kdnslosamt
blogginlagg fran 2019 néar

hon mindes tillbaka pa de
manga ar hon arbetat med
tidningen.

Hon skrev om hur den &ndrat
skepnad éver &ren, men ocksa
om det som varit konstant: "Alla
dessa familjer som s &rligt och

R

Oppenhjartigt delat med sig av
sina erfarenheter i hopp om att
kunna hjélpa andra. Utan dem
skulle Barn&Cancer varit gan-
ska tom”.

Och ja, det blir tomt nu nar
tidningen efter 34 ar utkommer
med det sista numret. Tack till
alla er som genom éren med-
verkat och delat era historier
genom Barn&Cancer. Och stort
tack till alla er som l&st och
engagerat er!
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Detta har hant

sedan starten av

Barn&Cancer

3,3

miljarder utdelat till
forskning sedan 1987.

62000

har blivit Barnsupportrar

sedan 1987.

15,9 %

hogre 6verlevnad
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sedan 1987.

Vi blickar framét och detta ar tidningens sista nummer. Fortsattningsvis hittar du starka reportage
och banbrytande forskning via véra andra kanaler. Folj oss via nyhetsbrev, Facebook, Instagram

och Youtube.

431

miljoner samlades
in under 2020 till
Barncancerfonden.
Pengarna gér till de tre
andamaélen - forskning,
information och stéd
till drabbade barn
och familjer, samt till
insamlingsarbete.

Hjédlpa oss
att hjalpa fler!

Vill du hjélpa oss pa Barn-
cancerfonden att n ut med
vart viktiga budskap? Vi
soker efter er, drabbade barn
och familjer, som vill dela med
er av er historia for flera av
vara olika kommunikationsbe-
hov. Mejla ditt intresse tillsam-
mans med kort information om
diagnos, alder och ort till med-
verkan@barncancerfonden.
se. Vivill garna ha din anmalan
med bilder och/eller en liten
videosnutt inom kort. Vi ser
fram emot att hora ifran er!

Foto: Magnus Glans




”Det blir hoppborg,
tartbuffé, ballonger
overallt och si vill jag
ha dansstopp och en liten
melodifestival med tre
stycken domare. Det
kommer bli den basta

dagen i mitt liv.”

Isabelle Svahn, 8, berattar om att hon den 1 maj ska
‘jl fira ett friskkalas efter 2,5 &rs behandling mot akut
* lymfatisk leukemi, ALL. Isabelle trér den sista be-

handlingspérlan pé sitt Supersnére och ringer i en
klocka som en ceremoni for att markera behand-
lingens slut. Familjen Svahn far hjélp att anordna kala-

set av féreningen Varberg for Liv och bland gésterna
finns bdde Sean Banan och Linnéa Claeson.

Foto: Olof Ohlsson

Almers hus i Varberg.

Agrenska och Almers hus
hoppas kunna halla igang

Coronapandemin satter kappar
i hjulen fér det mesta som inne-
fattar méansklig kontakt. Sa aven
for vistelsecentren Agrenska
och Almers hus som har tving-
ats justera verksamheten.
Rgrenska arbetar bland annat
med barncancerdrabbade famil-
jer som under en bestksvecka
erbjuds nya kunskaper och er-
farenheter. | januari och februari
tvingades de ansvariga stélla in,
men planerar nu &ter for fullt
infor &rets kommande vistelser
och tar som vanligt emot ansék-

ningar. N&r vistelserna &ter far
genomféras kommer de anpas-
sas efter radande restriktioner.

- Vi foljer riktlinjerna och alla
ar informerade om att vistelserna
kan behdva stéllas in med kort
varsel, sdger Annica Harrysson,
verksamhetschef for Familje-
verksamheten pa Agrenska.

Aven Almers hus foljer riktlin-
jerna noga. Rekreationsboendet
som erbjuder barncancerdrab-
bade familjer en semestervistel-
se har halverat sin beldggning,
men tar fortfarande emot géster.

Las mer
om Agrenska
och Almers
hus och hur
du bokar pa
barncancer-
fonden.se

barn&cancer
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Utblick Digitalt samtalsstéd

Familjen fick inte
det stod de behovde

Under och efter en barncancerbehandling blir oro, ridsla och angest
en del av livet. Men f6r familjen Svensson fanns inget stod att f4 nér
sonen Axel drabbades av en hjirntumor 2014.

—Jag Onskar att vi hade ftt verktyg som kunde ha hjilpt oss att
tackla var oro, siger mamma Helena Svensson.

Text: Frida Henke
ar Axel var 10 ar var
han efter ett &r av tuffa
behandlingar med
operation, stralning och
cytostatika fardigbehand-
lad f6r medulloblastom.
For familjen Svensson var
det dags att hitta tillbaka
till vardagen.

- Jag minns den dér sista behandlings-
omgangen, det var sd intensivt, men sa fran
ena dagen till den andra var det i princip
tack och hej fran varden. Det var siklart
jatteskont att vi var klara, men det blev en
tomhet, en kinsla av utmattning, sdger
Axels mamma Helena Svensson.

Pl6tsligt stod familjen utanfor varden och
skulle Klara sig sjdlva trots att det aterstod
mycket oro, tankar och fragor.

Tiden har gitt och Axel har hunnit bli
16 ar. Men fast han fortfarande &r cancerfri
smyger sig de jobbiga tankarna pa nér det
borjar bli dags for ndsta magnetkamera-
kontroll, MR.

- Jag Onskar att vi hade fatt verktyg som
kunde ha hjilpt oss att tackla var oro. Nu
maAr vi bra alla fem, men vi har fatt hitta
sitt sjdlva. Det handlar inte bara om hur jag
Overlever som mamma, utan ocksa hur jag
och min man 6verlever som par och hur vi
klarar av det som familj, sdger hon.

Aven under sjukdomstiden saknades det
stod, berittar Helena. Familjen fick i stéllet
forlita sig pa sjukskoterskorna ndrmast Axel
som fick stdtta och blev viktiga. Aven kon-
sultsjukskoterskan var ett stort stéd under
och efter behandlingen.

— Jag minns att jag var sé otroligt ledsen

24 barn&cancer 01.21

Foto: Privat

och orkade ingenting, att d fa dlta med
skoterskorna betydde oerh6rt mycket.

Nagot de ocksé ar tacksamma for dr hjil-
pen fran syskonstddjaren som fangade upp
storasyster Ellen. For Axels del har nagot
samtalsstod aldrig erbjudits.

—Det dr klart att jag vet att det fanns ku-
rator, men vi fick aldrig ndgot nummer “hér
kan man ringa”.

Istéllet har Barncancerfondens lager varit
viktiga.

— Axel dr en cool kille som inte vill dlta.
Jag tror att det récker for honom att lara
kédnna och umgas med andra personer som
har liknande erfarenheter. Men det dr job-
bigt ocksa for honom precis nir det 4r dags
for MR-undersdkningen.

Vilken typ av stod hade du velat ha for
dig och din familj?

— Man skulle behéva ha ndgon som ar
knuten till familjen precis som konsultsjuk-
skoterskan, sdger Helena.

®

Digitalt samtalsstod
- det har erbjuder
Barncancerfonden

+ Under véren 2021
tillgangliggors samtals-
stodet till alla drabbade
barn, vuxna dverlevare,
familjer, syskon och nar-
stdende - oberoende
av nar du, eller ditt
barn, behandlades och
for vilken diagnos.

+ Den personliga integri-
teten skyddas med
hjalp av inloggning med
bank-id eller tvafaktors-
autentisering.

- Medlemskap i ndgon av
Barncancerfondens
féreningar kravs inte.

+ Samtalsstddet ges av
legitimerade psyko-
terapeuter med gedi-
gen erfarenhet av
familjer i kris.

Las mer om samtalssttd
och hur du bokar pa barn-
cancerfonden.se/for-drab-
bade/psykosocialt-stod/
samtalsstod/

For Axel
Svensson var
nastan det
jobbigaste
med att

vara sjuk att
inte kunna
spela fotboll.
Har &r han
tillsammans
med mamma
Helena.



Enkat visar pa
tydliga brister
Barn

I en undersokning gjord av

) Kommentar:
Andel foraldrar och vard- Novus pa uppdrag av Barn- 0 o oo
nadshavare som anser att cancerfonden vittnar for- Nu erbjuder vi dlgltalt
det psykosociala stéd det = 8 s =
sjuka barnet fick under och dldrar ‘OCh YardnadShavalje Sa mtalsstOd = tl" a"a
e vErdicEn om brister i det psykosoci-
var otillrackligt. ala stodet fran sjukvérden. Nér ett barn drabbas av cancer vands

" . hela familjens liv upp och ner. Behovet
Samst up pleVS stodet efter av olika slags st6d, under och efter

vérdtiden och efter att ett behandlingen, ar stort och Barn-
barn avlidit. cancerfonden har som
malsattning att gora mer
for fler. Darfor erbjuder

nu Barncancerfonden / I-"
samtalsstod till alla W74
i drabbade barn, familjer N

och vuxna overlevare.

Under Efter ,U\ Barncancer &r en sjukdom som slar [angt

v.érd- V_él'd- ‘ bredare &n den rent medicinska diagno-

tiden tiden ‘ sen. Hela familjen drabbas, pa olika satt.
- Det handlar om en stor psykologisk

=2 N
péfrestning for de har familjerna, dar kans-
lor av ensamhet, hjélpléshet och rédsla ar
' vanligt. Nar man &r i kris ar det ofta viktigt
att kunna dela sin upplevelse och fa studsa
sina tankar mot ndgon utomstéende. Det
digitala samtalsstodet ar inte i stéllet for
vérdens viktiga och meningsfulla stéd utan
, ' ytterligare en plats for tillfélligt stéd, sager
Jessica Runemark, enhetschef for pro-

Fa rélder Syskon gramverksamhet pé& Barncancerfonden.

Att f& stod i att skapa nya rutiner eller hit-

Andel féraldrar och vard- Andel foraldrar och vard- ta tillbaka till gamla &r ocksa sédant som
nadshavare som anser att nadshavare som anser att samtalsstod kan bidra med, liksom att iden-
det psykosociala stdd de det psykosociala stdd sys- tifiera bade svérigheter och resurser. St6-
fick under och efter vard- kon fick under och efter det ger ocksé mojlighet att f& prata om sin
tiden var otillréckligt. vardtiden var otillrackligt. sorg, négot som inte &r alldeles Iatt att f&

till i vardagen.

Sedan 2019 har Barncancerfonden erbju-
dit digitalt samtalsstod for familjer med
barn som har haft hjarntumér och familjer
som har forlorat ett barn.

- Vi vill géra mer for fler och déarfér ar det
var ambition att alla familjer, oavsett bar-
nets diagnos eller var i landet man bor, ska
kunna f& samtalsstod frén véra legitimerade
psykoterapeuter. Vi kommer dven att erbju-
da samtalsstéd for vuxna som &verlevt
barncancer, sdger Jessica Runemark.

Fér Barncancerfonden &r det viktigt att
vérna barnets och familjens integritet och
trygghet. Nagot som sakerstélls genom
dels ett inloggningsalternativ med bank-id,
dels ett med tvéfaktorsautentisering som

ieler - Ear B Under Efter  Efter ger barn méjlighet att boka samtal p& egen
vard-  vard- att ett vard- vard- attett -
‘ LR LU e L tiden tiden  barn - Videosamtalet bokas via en Iank pa var
’ il avlidit hemsida. En dator eller mobil behévs, men
inget sarskilt program eller app. Sedan mo6-
Enk&tundersokningen omfattar svar fran 1 268 foraldrar eller vardnadshavare som ter en legitimerad psykoterapeut upp for
&r medlemmar i ndgon av Barncancerfondens sex regionforeningar. sjélva samtalet, sager Jessica Runemark.
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Vért engagemang Bauhaus

25000000

Pa bara tio ar har Bauhaus samlat in mer 4n 25 miljo-
ner kronor till Barncancerfonden. En succé som trots
detta var langt ifran given. For byggvaruhuskedjan
var forst tveksamma till att arbeta med vélgdrenhet

— de var ridda for att sla sig pa brostet 6ver en bra sak.

Text: Foto:
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-
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¥ Samarbetet med Barn-

cancerfonden har férandrat
Bauhaus i grunden, sager
byggvaruhusets marknads-
direktor Johan Saxne.
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et borjade lite trevande, men nér

det visade sig hur mycket sam-

arbetet med Barncancerfonden

berdrde bade personal och kun-

der blev det snabbt en stor och
integrerad del av Bauhaus.

- Vi har aldrig haft en utarbetad CSR-
plan. Huvudsyftet med samarbetet var att
bygga en bra foretagskultur och ta ansvar
som stort féretag, som sedan blivit vart
dna. Det har fordndrat oss i grunden, sdger
marknadsdirektéren Johan Saxne.

Négra fiardiga insamlingskoncept har
foretaget dock inte velat hoppa pa. De vill
gOra egna saker och hitta nya former. I stil-
let f6r Barncancerminaden har Bauhaus
till exempel egna insamlingsminader "En
10:a for livet” tva ginger om aret. Med aren
har antalet evenemang blivit allt fler och
det finns ocksa rent interna initiativ. Som
”Spring for livet” dar féretaget bidrar med
en tia till Barncancerfonden varje
géng en anstilld trinar och markerar det
i personalappen.

- Vijobbar hela tiden med att forséka
hitta en naturlig koppling mellan hur vi
samlar in pengar samtidigt som vi belyser
fragan, sdger Johan Saxne.

Deras hittills mest framgangsrika in-
samling var "Giving Tuesday” i bérjan av
december. Stjirnor som André Myhrer och
Ebba Andersson i team Bauhaus gick da ut
i sociala medier och uppmanade svenskar-
na att skdnka en krona per minut som de
trdnade. Under 24 timmar samlades

1064 000 kronor in. Makal6st, men 4ndé
inte det som satt mest avtryck hos dem som
arbetar pa Bauhaus.

— Det dr alltid kul nér vi samlar in rekord-
summor, men roligast dr nér vi ser att vi
gjort skillnad. Som nér vi finansierade skol-
roboten for studier pa distans. Ett projekt
som flera landsting sedan valde att géra
permanent nér de sdg vilken skillnad det
gjorde for barnen. Den kraften, att vi kunde
vara med och kickstarta ndgot sidant gjorde
ett starkt intryck pd manga i personalen.



~"Jag ar tacksam fO0r min erfaren-
_\ het och hur den har format mig
-~ som person. Jag har dnda haft
. turoch jag har fatt vara frisk
o' dndasedan dess, dven om

r . . L1)
o . det har varit psykiskt tufft.
\~ :h |
B t
‘* al ar Linnéa Falk Renholm var 12 &r drabba-
"~._.1 % des hon av akut myeloisk leukemi, AML.
| o ™. Som 21-&ring medverkade hon i
F '-'#n,} % s i 5‘} Barn&Cancer dér hon beréttade om sitt
4 { 4 = 3 - metalband som precis hade fatt skivkontrakt.
\'L ‘{ » oh } ‘.) 41 ¥, Idag arbetar hon fortfarande med musik &ven om
\ ‘::'L - L ] 1 rockstjarnedrémmen har fétt st4 tillbaka nagot.
h \" pei L L Linnéa drabbades ‘av svar &ngest efter sin
-..-.-u A cancerbehandling och radslan fér aterfall domi-
__-'l‘"l_l (1
e =]

nerade hennes liv i manga &r. |dag mar hon bra
och anvander gérna sina erfarenheter fran sjuk-
domen for att hjélpa andra drabbade.

- Som vuxen kan jag se hur viktigt det &r med
stod och samtal efterat, inte bara att man kollar
kroppen. Man kanske inte vill prata med sina for-
aldrar om sina radslor.
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Linnéa ”Lenny” Falk Re
Alder: 33.
Gor: Driver Kultivation, ett management-,
boknings- och konsultféretag inom
musikbranschen, &r driftsansvarig pa
Kroppefjéll B&B, certifierad normingenjor
och sjunger i dteruppstdndna bandet Sins
in Vain: "Det &r en annan ambitionsnivé nu.”
Familj: Hustrun Anna och hunden Helmi.
Diagnos: Akut myeloisk leukemi, AML, 1999.
Behandling: Cytostatika samt blodtrans-
- fusioner fran 168 blodgivare.
LEs e Gillar: Jamatalichet)
Lés hela reportaget jamlikhet, naturen
med Linnéa pa och musik.
barncancerfonden.se/
reportage
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Var med i Barn&Cancer
Nr 1 2009.



Birgitta Lannering och Elizabeth Schepke
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Grunden ar lagd
for morgondagens
upptackter

Forskningen om hjarntumorer hos barn har
gitt framat, men flera utmaningar kvarstar.
Birgitta Lannering och Elizabeth Schepke, bada
barnonkologer och forskare, diskuterar hur
behandlingen av hjarntumorer har utvecklats under
-30 ar och vad som krivs for att 6ka éverlevnaden.

Text: Charlotte Delaryd Foto: Julia Sjoberg
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Portrattet Birgitta Lannering och Elizabeth Schepke

Elizabeth Schepke

Alder: 41.

Titel: Specialistldkare

i barnonkologi och
doktorand vid institut-
ionen for laboratorie-
medicin vid Goteborgs
universitet.

Bor: | Goteborg.

Familj: Man och tre
barn.

Fritidsintressen: Seg-
ling, musik och
byggnadsvard.

Déarfor forskar jag om
barncancer: Jag vill vara
med och férbéttra diag-
nostiken och klassifika-
tionen av hjarntumérer
hos barn for att kunna
ge barnen optimal
behandling.
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irgitta Lannering gick i pen-
sion for flera &r sedan, men
det tycks snarare innebira
att hon bara dragit ner
lite pa takten efter ett
langt yrkesliv pa Drott-
ning Silvias barnsjukhus
i Goteborg. Just nu arbe-
tar hon med att utveckla
det svenska barncancer-
registret och ar fortfarande
aktiv inom forskningen.
- Jag tycker att det dr valdigt roligt.
Och sa lange nigon vill ha hjélp och jag kan
bidra s& gor jag det, sdger Birgitta Lannering.

Hon &r &ven handledare at sin tidigare
sjukhuskollega Elizabeth Schepke, som vid
sidan av arbetet som barnonkolog skriver en
avhandling om hjarntumorer.

- Bredden i Birgittas kunskaper &r verkli-
gen en bas att luta sig mot, séger Elizabeth
Schepke.

Vanligtvis brukar deras samtal handla om
pégaende studier, men denna gdng mots de
for att blicka tillbaka pé forskning och be-
handling av hjarntumérer under de senaste
tre decennierna.

Diskussionen kommer snabbt in pa
en artikel om hjirntumorer i tidningen
Barn&Cancer frdn 1991. D4 hade Birgitta
Lannering nyligen lagt fram en avhandling
som bekriftade att neurokirurgiska meto-
der, strilbehandling och anvédndningen av
cytostatika hade gatt framéat jamfort med
tidigare decennier och bidragit till 6kad
Overlevnad. Den stora utmaningen dé, lik-
som nu, var att hitta effektiva behandlingar
utan att skada hjarnans viktiga funktioner.

- Vi l4g efter den stora gruppen leukemier
och av manga skél var det odndligt mycket
svarare med hjdrntumorer och sa dr det
fortfarande. Jag personligen sag en stor ut-
maning, “hér behover verkligen nigot goras”,
och avhandlingen var en start pa det.

Birgitta Lannering sag ett behov av mer
samarbete mellan forskare, men ocks& mel-



“Jag personligen sag
en stor utmaning
att har behover
verkligen nagot
goras.”

lan behandlande yrkesgrupper. Hon startade
darfor flera arbetsgrupper och ledde interna-
tionella studier om hjirntumorer. Med aren
Okade ocksé kontakterna mellan barnonko-
loger, neurologer, patologer och kirurger.

- Ni lade verkligen grunden for internatio- S
nella och nationella samarbeten som 4r en
sjalvklarhet i dag, sdger Elizabeth Schepke — o
som ingar i den nationella vardplanerings-
gruppen for CNS-tumorer hos barn och som
bildades 1993.

Mer forskning och klinisk erfarenhet
har inneburit att framsteg nu gjorts inom
exempelvis Kirurgi och strdlbehandling
- dven om det inte ror sig om stora genom-
brott. FOr att minska risken for sena kompli-
kationer maéste alla delar av behandlingen
bli béttre.

- Varje enskild sak kanske inte alltid
betyder s mycket, men tillsammans gor de
skillnad. Det dr det speciella med det hir
féltet, allt tillsammans maste bli bra. Det
finns alltid en svag l1dnk ndgonstans som
kan gora att raffinerad kirurgi kanske blir L
mindre betydelsefull om vildigt omfattan- Barn&Cancer 2016
de stralbehandling méste ges. Det méste
samverka, sdger Birgitta Lannering.

Barn&Cancer 1991

Redan for 30 &r sedan beskrevs hjarn-
tumoOrer som en mycket heterogen grupp.

%

Birgitta Lannering

Aider: 72.

Titel: Professor.

Familj: Man, tre barn
och barnbarn.
Fritidsintressen: Littera-
tur och sprak.

Déarfor forskar jag om
barncancer: Det finns
sa oerhort mycket att ta
reda pa och forbéttra.
Och numera racker min
tid till.
Forskarframgangar:
Visade att strélbehand-
lade barn véxte battre
pa tillvaxthormon och
kunde fa detta utan risk
samt att barn under tre
ar inte bor stralbehand-
las mot stora hjarnan.
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- Det dr sldende att det 4r sa fortfarande,
konstaterar Elizabeth Schepke.

En stor skillnad nu &r dock att forskningen
om genetiska mekanismer bakom tumorer,
och vad som driver dem, har accelererat.
Okad kunskap om tumérernas molekylér-
biologiska egenskaper har inneburit att diag-
nostiken blivit sikrare och hjairntumorerna
kan numera delas in i fler subgrupper.

- Det &r ett stort steg framéat att man har
kunnat klassificera tumorerna pé ett bittre
sétt. Det gor att vi kan riskindela och anpassa
behandlingen efter olika patienter, sdger
Elizabeth Schepke.

Hon konstaterar att kirurgi, cytostatika
och strilbehandling fortfarande &r pelarna
i behandlingen, men att lovande biologiska
ldkemedel som riktar in sig pd mutationer,
genetiska avvikelser, i tumorerna ar pa
frammarsch.

Men ett stort problem &r fortfarande hur
cytostatika, men ocksé biologiska 1dakemedel,
effektivt ska kunna passera blod-hjirn-
barridren.

- Det stOr mig att vi inte har kommit l&ngre
med blod-hjarnbarridren. Jag trodde redan p&
1990-talet att det skulle vara revolutioneran-
de om vi kunde komma &t den, men det har vi
inte gjort och hér behdvs mer forskning, sdger
Birgitta Lannering.

Hennes avhandling studerade ocksa risken
for sena komplikationer, fraimst orsakade av
stralbehandling. En uppf6ljning av 6ver-
levare visade att cirka en tredjedel hade svara
komplikationer som inldrningsproblem
och sdmre prestationsformaga. Troligen ar
andelen patienter med sena komplikationer
lika hog i dag, men nya kirurgiska tekniker
och utékad anvidndning av protonstralning
har mildrat biverkningarna.

- Behandlingen i dag 4r skonsammare,
men samtidigt har samhéllets krav pa en indi-
vid dkat. Livet kan bli bra &nda, men det krévs

Portrattet Birgitta Lannering och Elizabeth Schepke

] takt med att vi lar oss

mer om biologiska

mekanismer kommer
det ocksa ge mojlighet till

annan behandling framat.

Hjarntumorer hos barn

Tumorer i hjarna och
ryggmarg ar de vanligaste
solida tumérerna hos barn
och utgdr 30 procent av
all barncancer. Det finns
127 olika typer av hjérn-
tumdrer, men i praktiken
arbetar lédkarna med be-
handlingsprogram for ett
tiotal. Modern molekylar-
biologisk teknik har dock
mojliggjort forfinad diag-
nostik som lett till &ndrad
klassificering, som i sin tur
gor det lattare att bestdm-
ma vilken behandling som
passar bast till vilken
tumdr. Under de senaste
tio &ren har ocksé be-
handlingarna férbéattrats
och utvecklats.

Las vidare om Elizabeth
Schepkes forskning i epi-
genetik pa nasta uppslag.

9

fortfarande forskning pa vad man bor gora for
att stotta dverlevarna och hur olika insatser
kan goras bra och Kostnadseffektivt.

De bada barnonkologerna lyfter 4ven be-
hovet av mer stdd till foréldrar for att de ska
orka med de svérigheter som kan uppsta
efter en cancerbehandling.

- Under behandlingen tréffar de manga
professionella ménniskor, men nér vardagen
tringer sig pi dyker ménga frdgor upp. Hir
skulle jag vilja se mer férdldrautbildning och
professionellt stod, sdger Birgitta Lannering.

Femarsoverlevnaden i hjairntumdrer
ar i dag cirka 80 procent. Visserligen har
prognosen forbattrats for flera grupper, men
fortfarande finns hjarntumorer som dr myck-
et svarbotade.

- Vi maste hoppas att man hittar nadgonting
i den forskning som gors nu for de grup-
per som det inte gr si bra for. Jag tror att
dven for den svaraste gruppen, ponsgliom,
kommer det vi gor i dag kunna ge resultat pa
lang sikt. Men vi dr inte dér 4n, sdger Birgitta
Lannering.

Elizabeth Schepke tror att flera faktorer
maéste samverka for att 6ka 6verlevnaden,
men nya mojligheter till genetisk kartlagg-
ning och forskning om nya maélriktade 1ake-
medel inger hopp.

- Itakt med att vi 14r oss mer om biologis-
ka mekanismer som driver celldelningen,
och bakgrunden till tumorernas uppkomst,
kommer det ocksa ge mojlighet till annan
behandling framét. %k

barn&cancer 01.21 33



Forskning Epigenetik och dna-metylering

Hon sékely
tumorerne
fingeravtryck

Inom en viss typ av hjarntumor kan det finnas flera olika
varianter, eller subgrupper. Dessa kartligger forskaren
Elizabeth Schepke genom att analysera de olika tumor-
typernas unika dna-profil. Darigenom kan behandling-
en skriaddarsys, for att bli sa effektiv och skonsam som

majligt.

Text: Charlotte Delaryd Illustration: Rebecca Elfast
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pigenetik ar ett
forskningsomrade
som véxer snabbt och

att for vissa tumortyper gora en prognos
framat f6r patienten.
Ett exempel dir metyleringsanalys redan

i dag underlittar kategorisering av tumorer
ar medulloblastom, som man numera vet
inte ir en enda diagnos utan flera subgrup-
per med olika beteende. Metoden anvinds
ocksé framgangsrikt vid klassificering av an-

dra embryonala tumdrer och ependymom.

I en nationell studie, dir Elizabeth
Schepkes arbete ingar, ska nu
analyser goras pa alla hjarntumor-
former efter operation.

- Vi hoppas att det hir ska hjdlpa
oss att ta fram kliniska riktlinjer

handlar om hur krop- Elizabeth for hur vi i Sverige ska anvinda
pens gener regleras. Schepke, DNA-metyleringsanalyser pa bista
Det vill siga hur de barnonkolog  gjtt for vara patienter.

och forskare.

sl&s pd och av vid olika
tillfallen for att till exempel
kunna bli en harcell eller en muskelcell.

Néagot som kan paverka den processen
ar s& kallad dna-metylering. En kemisk
process som styr genernas funktion, men
som ocksa kan stora hur generna uttrycks
beroende pa hur metylgrupper binder sig
till vissa punkter i cellernas dna-kedja.
Forskare tror att det dr en forklaring till att
cancer uppstér.

Hur metyleringen bundit sig till dna-
kedjan kan liknas vid ett fingeravtryck for
varje tumor.

- Med hjilp av en sddan hér profil,
eller fingeravtryck, kan man klassificera
tumorerna pa ett mer specifikt sitt, sdger
Elizabeth Schepke.

Eftersom hjarntumorer ar mycket olik-
artade och svarbeddmda blir metylerings-
analyser ytterligare ett verktyg for att stilla
ratt diagnos.

- Forhoppningen dr att de hir system-
atiska analyserna kan hjilpa oss i var
standarddiagnostik. Det hjilper oss ocksa

Elizabeth Schepke kom att intres-
sera sig for omradet eftersom hennes hand-
ledare Birgitta Lannering sag ett behov av
mer kunskap om DNA-metylering i den
generella diagnostiken nir hon ledde en
internationell studie om medulloblastom.

- Hon tog med mig till Helena Caréns
labb i Géteborg och inspirerade mig att
forska om detta.

En annan del av avhandlingen tittar
pé hjirntumodrgruppen CNS-PNET, dir
en langtidsuppféljning gors av tidigare
patienter.

- Nér vi anvdnder modern teknik som
dna-metylering kan PNET-tumdrerna
i efterhand reklassificeras.

Genom att &ven koppla kliniska data till
studien kan hon f6lja hur det har gtt for
patienterna.

— Den hir informationen &r viktig efter-
som vi d& kan se vilken behandling de om-
klassificerade grupperna fick. D4 kan vi se
vilken behandling vi ska ge patienter idag
ndr vi mer direkt kan fa fram en specifik
subgrupp, sdger Elizabeth Schepke. *



Epigenetik

Epigenetik &r ett vaxande
forskningsomréde som
undersoker véra geners
aktivitet. | kroppens celler
finns véart dna med en stor
mangd gener. For att olika
celltyper ska utvecklas
och bli till vdvnader och
organ behdver generna
uttryckas pé olika s&tt och
vid olika tidpunkter. Har
anvander sig cellerna av
epigenetiska mekanismer
for att reglera vilka gener
som ska slés pé eller av.
Forskare tror att fel i denna
reglering kan vara en orsak
till att cancer uppstar.

Dna-metylering

Avvikelser i den epigene-
tiska processen kan bero
pa mutationer, avvikelser i
generna, men ocksé pé att
metylgrupper kan binda till
vissa punkter i cellernas

Analys av tumércellens dna
Y dna-kedja och stoéra hur

En biopsi tas av hjarntuméren generna uttrycks. Genom
och cellernas dna analyseras for att analysera dna-metyle-
att ta reda pa hur den specifika ringen i cancerceller kan
metyleringen ser ut och darige- olika hjarntumérer klassifi-
nom vilken subgrupp den tillhor. ceras och delas in i under-

grupper. Kartlaggning av
tumorernas metylerings-
profil &r ett nytt verktyg
inom diagnostiken. Kilinis-
ka studier pagér ocksa for
att paverka den epigene-
tiska processen och me-
tyleringen med hjélp av
biologiska lakemedel.

Indelning i subgrupper

Olika tumértyper kan ha oli-
ka avvikelser i dna-metyle-
ringen, som &r det som styr
genernas funktion. Genom

att dela in dem i olika sub-
grupper kan man stélla en mer
traffséker diagnos och ge en
effektivare behandling.
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Fragor och svar Om barncancer

Hur kan jag hjélpa
en familj som drabbats
av barncancer?

Svar: Du kan hjélpa en drabbad familj
genom att finnas dar. Som drabbad orkar
man séllan ta kontakt och det kan vara
svart att be om hjalp. Ett rad ar darfor att
férsoka ta egna initiativ till att hjélpa till
och hélla kontakten. Ring upp, erbjud

stadhjalp, leverera matlador eller ta
med ett syskon pa promenad. Sma
saker kan gora stor skillnad fér en

drabbad familj i kris.

262

miljoner kronor

Hénder det nédgot spannande
inom barncancerforskningen?

Svar: Under 2020 gick 262
miljoner kronor till forskning
och utbildning. N&got som
finansierade 127 forskartjans-
ter, 68 utbildningar och 229
projekt. En pagéende jatte-
satsning ar att alla barn som
insjuknar i cancer ska hel-
genomsekvenseras. Det vill
séga, deras arvsmassa ska
kartlaggas pa genniva. Hittills
har 15 miljoner gétt till Genomic
Medicine Swedens ambitidsa
projekt och satsningarna
kommer att 6ka kunskapen

om varfor barncancer uppstar
och férbattra mojligheterna till
att stélla snabbare och mer
detaljerade diagnoser. For-
hoppningen &r sedan att i fram-
tiden kunna sétta in skraddar-
sydda behandlingar fér
patienterna redan fran start
och i férlangningen radda liv.
Kunskapen kommer ocksé att
©ka kdnnedomen om specifika
genetiska férandringar och
kunskapen om cancer generellt.

36 barn&cancer 01.21

Vad ir sena
komplikationer?

Svar: Sena komplikationer &r olika former av skador och sjukdoms-
besvar som kan uppsté antingen som ett resultat av cancern i sig,
eller av behandlingen. En av de vanligaste &r hjérntrétthet. Det kan
ocksé handla om hormonstérningar, fertilitetsbesvér, inlérnings-
svarigheter och tillvaxtrubbningar. Mer allvarliga, och i vissa fall
livshotande, komplikationer &r till exempel hjartpéverkan eller en ny
cancer. Sena komplikationer kan uppsta lang tid efter avslutad be-
handling. Kunskapen om sena komplikationer har 6kat pa senare &r
och har ocksé blivit ett allt stérre forskningsomrade. | takt med det
har behandlingen for barncancer férandrats fran att fokusera pé att
radda liv till varje pris - till att radda liv till sa I&gt pris som m&jligt.

5%

Hur ser 6verlevnaden ut for barncancer?

Svar: Varje dag insjuknar ett barn i cancer i Sverige, och det &r
den vanligaste dddsorsaken for barn mellan 1 och 14 &r. Men det
finns hopp, numera &r femarséverlevnaden 85 procent fér de
som drabbats av barncancer. Forskningen som pagar nu forsdker
dels minska de sena komplikationerna med skonsammare be-
handling och dels 6ka dverlevnaden. For de drabbade ska inte
bara 6verleva - de ska kunna leva ocksa.

Vad finns det for hjalp
att fa for den som drabbats
av sena komplikationer?

Svar: | Sverige finns cirka
11000 personer som behand-
lats fér barncancer. Av dem ris-
kerar sju av tio att f& sena kom-
plikationer. For de allra flesta
handlar det om lindriga besvar,
men manga brottas ocksad med
allvarliga problem. Nu finns
mottagningar fér sena kom-
plikationer i fem av sex
svenska regioner dér

det ocks3 finns ett
barncancercentrum.

Hér far barncancer-

Overlevare hjalp

med att férsté sin

bakgrund, och

att hitta vagen *
framat. Hitta

din uppfdlj-

ningsmottag-

ning i Umea,

Uppsala,

Stockholm, %
Goteborg *
och Lund.

| &r 6ppna- sk

de &ven

en sjatte

mottagning

i Linkdping. *

Finns det st6d att f4 som
vuxen barncanceréverlevare?

Svar: Barncancerfondens
program Maxa livet riktar sig till
vuxna déver 18 ar som haft
cancer som barn, med syfte
att utveckla, ge verktyg och
inspirera. Det &r en unik mojlig-
het att méta andra som har
liknande erfarenheter. Bland
annat anordnas flera aktiviteter
och kurser som till exempel
rehabiliteringsvistelser, motiva-
tions- och hélsohelger, konfe-
renser och digitala samtals-
traffar. Dessutom finns ett
slutet digitalt forum d&r med-
lemmar kan diskutera och finna
gemenskap.

Mer information

Vill du veta mer eller bli med-
lem? barncancerfonden.se/
maxa-livet/bli-medlem/



Overlevare Jacob

"Jag brukar inte klaga pa smasaker.
Vada ett stukat finger, liksom.
Jag har haft barncancer.”
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&r Jacob Schaub var 6 &r gammal
drabbades han av akut lymfatisk
leukemi, ALL. D& bodde han och hans
familj i USA. Tva &r senare flyttade de
hem igen, och i samma veva var familjen med
i Barn&Cancer. Fran tiden i USA minns Jacob
mest den mexikanska maten, och matintresset
har han kvar &n idag.

- Jag gillar verkligen att laga mat, helst utan
recept, séger han.

Ett par ar efter att Jacob var fardigbehandlad
var familjen med i Barn&Cancer igen, denna géng
for att prata om det nya livet — efter cancern. Om
sorgen och oron och konsten att gladjas &t var-
dagen. Redan d& hade Jacob sjélv lagt cancern
bakom sig. Nu pratar han hellre om framtids-
planerna med studier inom programmering och
IT, och var han vill bo nér han flyttar hemifran.

- Jag vill bo i ett litet hus pé landet.

Jacob Schaub

Aider: 16.
Familj: Pappa David, mamma Sofia,
lillebréderna Simon och Lucas.
Bor: Hokopinge, néra Vellinge.
GOr: Gar i nian pa Framtids-
kompassen, siktar pa
Cybergymnasiet i host.

Gillar: Att spela dataspel och
programmera egna spel.

Diagnos: Akut lymfatisk leukemi,
ALL, som sexaring, 2011. Fardig-
behandlad vid 9,5 &rs &lder.

Varit med i
~“Barn&Cancer
"Nt12013
amt'Nr 2

helaTeportaget .
a}:qﬁ-pé:b_afhcancer{
fﬁg‘den.se/reportage
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Ogonblicket Magnetkameraund=l&leldaliale

16.54

Ménga barn som drabbas av cancer behdver
genomgé magnetkameraundersokning under sin
behandling. Det kan vara otdckt att behéva ligga
helt stilla och féras in i en stor apparat som vés-
nas och later, men att ha med sig ett mjukisdjur
kan ge bade trost och sallskap.

Nar Alva Fornell var 5 &r drabbades hon av
Wilms tumor, cancer i héger njure. Under be-
handlingen fotograferade Alvas pappa nér hon
och mjuksinallen Nallis gjorde en magnetkamera-
undersokning pa Astrid Lindgrens barnsjukhus
i Solna, en bild som sedan anvandes nér Alva och
hennes familj beradttade om hennes sjukdomstid
i Barn&Cancer 2016.

Alva, 7 ar:
"Jag visste inte
vad cancer var”

JEE

Foto: Martin Malmsten
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Framtid Fond och féreningar kraftsamlar

Nu samlar vi kraft
- tillsammans!

Nésta ar fyller Barncancerfonden 40 ar och ar redo att
ta nista kliv. I borjan pa 1980-talet klev fordldrar i hela
landet fram och organiserade sig i foreningar. De lade
grunden for Barncancerfonden, med uppgiften att
bekdmpa barncancer och ge stod till den som &r drabbad.

I dag, fyrtio ar senare, &r Barncancerfonden en av
Sveriges mest vilkinda organisationer och arbetet baseras
fortfarande pa engagemang, Sex foreningar med tusentals
medlemmar och ett riksforbund med anstillda bildar en
samlad rorelse: Forindring dr mojlig och nodviandig!

nder 2020 har Barn-
cancerfonden
genomgatt en for-
andringsprocess.
Syftet har varit att
ta ut en gemen-
sam riktning for

gjorts. I slutet pa 1970-talet var feméarsover-
levnadenl'l 50 procent(2], ar 2020 dr den

85 procent. Den svenska barnonkologin

ar véalfungerande och alla barn far samma
vard oavsett var i landet de bor.

Dessutom finns Barncancerfondens stdd-
verksamhet, bade lokalt och nationellt for
den som &r och har varit drabbad. Trots det
Aterstir mycket att géra och stora utma-
ningar har tillkommit.

Barncancer dr den vanligaste dodsor-
saken for barn 1 till 14 ar i Sverige och vissa
diagnoser ar fortfarande en dédsdom. Av
de barn som 6verlevt drabbas 70 procent av
sena komplikationer till f6ljd av sjukdomen

i sig eller behandlingen, 30 procent av

dessa far svira besvr.
\ For foraldrar tar det i snitt sju ar att

komma tillbaka till arbetslivet efter

il att ett barn behandlats for cancer och

=

manga hamnar i ekonomisk utsatt-
het. Overlevare med allvarliga sena
komplikationer har svart att ta sig in

framtiden, som ska Thorbjorn pé arbetsmarknaden och blir beroen-
fastslas pa arsmotet 2021. Larsson, general- de av ekonomiskt stod. Fér den som
sekreterare.

Att Barncancerfonden bestir av
savél ideella féreningar som ett riksférbund
ar ndgot som gor organisationen stark och
bred. Barncancerfonden &r vél rustad att
mota de olika behov som finns, pa olika sitt
men med samma motiv och virderingar.

- Nér barnet insjuknar fingas familjen
upp och inkluderas i gemenskapen. Nar
krisen for den enskilda familjen 6vergatt
till en annan fas ingar familjen i gemenska-
pen som moter néista familj i kris. Det gor
Barncancerfonden till en unik folkrorelse,
formerad av ansvar och omtanke. Enga-
gemanget och den starka ansvarskénslan
att vilja ge tillbaka det jag sjalv fick saknar
motstycke, sdger Thorbjorn Larsson, Barn-
cancerfondens generalsekreterare.

Parallellt med att det ideella arbetet
utvecklats har andra stora genombrott

40 barn&cancer 01.21

mist sitt barn saknas ofta stdd och
syskon som mist drabbas ofta héart.

- Att oskadliggora barncancer och dess
konsekvenser dr en kamp som kriver
uthéllighet, investeringar och stora insatser
pa bred front. Cancerdrabbade barn och fa-
miljer &r virda all uthdllig fordndringskraft,
sdger Thorbjorn Larsson och lagger till:

- Barncancerfondens arbete ar langt
ifran Over. Vi har bara borjat och gbr oss nu
redo for att ta spranget in i framtiden dar
vi gbr dnnu storre nytta for dnnu fler
- tillsammans 6ver hela landet! *

[ Gverlevnaden i barncancer mats i femars-
Overlevnad. Det vill sdga hur manga barn som
lever fem ar efter att de forst insjuknade. | statis-
tiken ryms barn i Sverige O till 15 r.

[2] Medelvarde alla diagnoser ar 1976-1980.



Vi har mycket
att vinna pa mer
samarbete”

De sex regionala féreningarna ar
ryggraden i den del av Barncancer-

fondens verksamhet som riktar sig till
drabbade barn och familjer. Att féren-

ingarna nu ska borja samarbeta mer ar
o um
Halla dar ...

nagot som Per-Fredrik Andersson,
... Fredrik Pettersson, nytilltradd

ordférande i Barncancerfonden
enhetschef for foreningsutveckling

Vastra, ser fram emot.
p Barncancerfonden Text: Cecilia Billgren

Per-Fredrik Andersson kom

Just nu pagér ett stort férand-
ringsarbete inom hela Barn-
cancerfonden. Hur kommer
det att paverka arbetet ute

i de sex regionala forening-
arna?

- Vivill géra &nnu mer for
annu fler, och i det uppdraget
ligger det att utveckla den folk-
rérelse som Barncancerfonden
ar. Det handlar bland annat om
att ta fram vérldens bésta utbild-
ningsprogram for fortroendeval-
da. Att ge bésta maojliga férut-
séttningar for att de ska kunna
gbra ett bra jobb och samtidigt
f& mer tid 6ver till den viktiga
verksamheten.

Spannande! Kan du beritta om
négon annan satsning?

- Framover vill vi jobba mer
aktivt for att samverka och ska-

andras kunskap och kompe-
tens, eller utnyttja styrkan i att
vara ménga. Rent konkret héller
vi pé att ta fram ett grundstod
for drabbade familjer som ska
se likadant ut éver hela landet.
Det vill séga att den ryggséck
som alla barn fér vid diagnos
ska innehélla samma sak
oavsett om du bor i Umed eller
Helsingborg.

| dag gor de regionala foren-
ingarna miangder med egna
aktiviteter och event som inte
styrs centralt, kommer det att
férdndras?

- Nej, absolut inte. For mig &r
det valdigt viktigt att respektera
och ta tillvara varje férenings
styrkor och sérart. Vi vill bygga
vi-kénslan och uppmuntra till att
skapa natverk, men grundorga-

i kontakt med Barncancer-
fonden nar hans son Robin
2012 drabbades av ALL,
akut lymfatisk leukemi.

- Det var fika och olika
aktiviteter pa sjukhuset, men

i arlighetens namn vet jag inte om vi upp-
fattade vem som organiserade det. Det var
véldigt upp och ner dér i borjan, beréttar

Per-Fredrik.

Men det gick inte lang tid férrdn han

sjalv borjade engagera sig.

- Det bérjade med att jag var med och

arrangerade en blaljusdag 2013.

Han arrangerade familjetréffar i hemsta-
den Trollhdttan och kom med i en lokal
stodgrupp. 2015 gick han med i styrelsen
for Barncancerfonden Vastra, och kom da
ocksé med i den samverkansgrupp som
finns fér hela landet. Numera sitter han

aven i fondstyrelsen.

Robin mér i dag bra, men for Per-Fredrik

har engagemanget fortsatt. Det ideella ar-

pa férutsattningar for samarbe- nisationen &r densamma och betet ger honom bade gladje och energi.
te mellan féreningarna. Det kan varje férening har givetvis kvar - Bara det att f4 en kram av en pappa
handla om att dra nytta av var- sitt sjélvstyre. som behover prata, eller kanslan av att

kunna sprida lite gladije till barnen som &r
inlagda pa sjukhuset. Jag forsoker vara po-
sitiv och stotta och bidra s& gott jag kan.

En drivkraft &r att kunna ge tillbaka efter
allt det stéd som familjen fick av férening-
en nér Robin var sjuk.

- Forst var det som att hela vérlden
rasade, men nér vi fick kontakt med foren-
ingen forstod vi att vi inte var sjélva i det har.

Det férandringsarbete som Barncancer-
fonden stér infor ser Per-Fredrik véldigt
positivt pa. Ett exempel han lyfter &r att
den ryggséck med information, leksaker
med mera som alla barn far av féreningen,
nu ska vara lika for alla oavsett region.

- Jag tycker det &r valdigt bra att vi nu
kan samarbeta mer 6ver hela landet, att vi
kan hjélpas &t och sudda ut gréanserna lite
mer. D4 kan vi enklare jobba ratt och smart
med véra insamlade medel.

En annan fordel &r ett dkat inflytande pa
politiker och myndigheter.

- Féreningarna har jobbat lite var for sig,
men jobbar vi rikstadckande kan vi bli star-
kare. Det tror jag vi har mycket att vinna pa.

Foto: Anna-Lena Lundqvist

E’-“‘_::‘-.k "’ — . ;
Josefin Soderlund drabbades av ALL som 14-aring 1998. Nu jobbar hon ideellt for

Barncancerfonden Vastra. Har packar hon ryggséckar med en kombination av infor-
mation och leksaker, en gava till barn som nyligen diagnosticerats med barncancer.
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Overlevare

Emelie Essberg

Egons ; | Las vidare

tumor kom L
tillbaka g » Ay / p ¥
Jf = | Las hela reportaget med

: ) Egon pa barncancer-
fonden.se/reportage

Foto:



Sa har arbetar
Barncancerfonden

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

Insamlade
medel genom event,
testamenten samt enskilda

gavor fran privatpersoner och
féretag ar avgdrande for att
uppna visionen om att utrota
barncancer. Under 2020 sam-
lade Barncancerfonden in 431
miljoner kronor.

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

Insamlade
medel férdelas mellan
Barncancerfondens

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

Barncancerfondens fem

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

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

Barncancer-
fonden informerar om
sjukdomen och arbetar

med opinionsbildning kring
viktiga barncancerfrégor.

Det langsiktiga
mélet med Barncancer-
fondens arbete &r att

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

Det har ar Barncancerfonden

Sa manga miljoner av Barncancerfondens insamlade
medel gick under 2020 till forskning och utbildning.

Sa kan du bidra

D4 bidrar du med en valfri
summa varje manad.

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

Var med i n&got av Barn-
cancerfondens event, till
exempel Spin of Hope, Yoga
of Hope, Run of Hope, Walk
of Hope eller Ride of Hope.

| Barncancerfondens present-
shop kan du képa gévor dar
overskottet fran forsaljningen
gér till forskningen om barn-
cancer.

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

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

Ar ditt féretag intresserat

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

Stod for drabbade

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

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

Barncancerfonden erbjuder
digitalt samtalsstdd till drabba-
de familjer. Stédet vénder sig
till alla barncancerdrabbade
barn och deras narstdende
samt till vuxna Overlevare, bade
under och efter behandling.
Las mer:

P&

kan du lasa mer
om barncancersjukdomar,
praktiska radd om till exempel
férsékringar och skola, tankar
om sorg och om hur livet for-
andras nér ett barn far cancer.

Pa

hittar du gratis informa-
tionsmaterial och bécker for
bade vuxna och barn pa temat
barncancer.
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"I min evighetspase har
jag ett jattelangt snore”

I Jwanas lada finns nistan allt. Inte bara enhorningar, snurror och
squishies. Utan ocksa en evighetspése dir det ligger ett sndre som
har en pérla for varje del i behandlingen av hennes hjarntumor.

Berattat fo6r: Marten Farlin Foto:

En dag borjade jag krékas. Sen fortsatte

detiflera dagar. Men bara p4 morgnarna.

Nér jag spelade Fortnite med min kusin
péa dagen kom det inget alls. Min mam-
ma tyckte att mina 6gon blev konstiga.
Sen somnade jag pa toaletten. Det var
cancern som satt bak i lillhjarnan.

Nar vi akte till sjukhuset fick jag
ldimna min fidget-ladda hemma.
Dér har jag alla mina fidget toys
och squishies. Sdna man kan
halla pA med om man r stres-
sad.I1adan finns en massa andra
saker ocksd, som mina glittriga
magnetringar och min enhgr-
ning som bajsar rosa bajs

Jwana Gomez Lindgren

Alder: 9.

Bor: Mérsta.

Familj: Mamma Mikaela, pappa
Hawmand och lillasyster Dalia.
Tycker om: Tiktok, Roblox, fid-
getleksaker och enhdrningar.
Diagnos: Medulloblastom. Fér-
digbehandlad i november 2019.

Magnus Glans

P4 sjukhuset fanns det ocksa saker. Nar
jag hade stuckit fick jag vélja en stick-
present i presentladan. Jag fick slajm!

Men nu mar jag lite battre och behdver
inte aka dit sa ofta langre. Men jag kan
fortfarande se dubbelt och tappa balan-
sen ibland.

Nu har jag fyllt p4 min fidget-1dda med
en evighetspase. I den ligger ett jitte-
langt snore, som dr sa langt att det kdnns
som att det aldrig tar slut. Det dr sa att
varje gang jag har réntgen eller far
nal i porten far jag ta parlor och
sdtta pa snoret. Snoret visar allt
jag gjort pa sjukhuset, Det &r
ganska mkaetf%Ft‘: %

Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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




