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Aldrig har sa
manga engage-
rat sigivar fraga

NAR VI NU summerar 2015 kan vi konsta-
tera att vi ldgger ett fantastiskt ar bakom
oss. Aldrig tidigare har s& manga ménni-
skor engagerat sig i var fraga, aldrig nagon-
sin har vi haft méjlighet att bidra med sa
mycket pengar till vira andamal.

Det ér i dagarna tio ar sedan jag borjade
pé Barncancerfonden, da en relativt liten
organisation men med ett starkt varumarke.
En av mina forsta arbetsuppgifter var att
korrekturlidsa verksamhetsberittelsen for
2005. Vi delade di ut 110 miljoner kronor
till vara andamal. Nér jag nu sammanstiller
uppgifter for 2015 konstaterar jag att vi bi-
drog med dubbelt sd mycket bara till forsk-
ning. Totalt anslog vi cirka 300 miljoner kro-
nor till vira dndamal och vi har ett av bran-
schens starkaste varumarken. Vilken resa!

UNDER DE SENASTE AREN har Barncan-
cerfonden 6kat fokus pa de som Gverlever
barncancer och de som lever med sviter av
sjukdomen samt syskon till drabbade barn
och ungdomar. For att stodja dessa grup-
per gors en méngd satsningar inom saval
forskning som direkt stod i form av ldger
och vistelser. Det dr ocksa glidjande att se
att det har hént s& mycket pa forsknings-
fronten. Nya behandlingar, bland annat
med immunterapi, star infor dorren och
Skandionkliniken i Uppsala dr igdng och
behandlar barn fran hela Norden. I detta
nummer av Barn&Cancer kan du ldsa mer
om barncancerbehandlingar - bade de tra-
ditionella och de allra senaste metoderna.

Mediesambhillet ser ocksa annorlunda ut
i dag. P4 internationella barncancerdagen
15 februari lanseras en global kampanj
med syftet att uppmarksamma barncancer
virlden 6ver, nagot som varit
omdjligt for tio ar sedan. Lis
om kampanjen pa sid 32.

Det dr en maktig resa jag har
haft formanen att fa vara med
om och resan tar ju inte
slut hér. Vi kimpar vida-
re for att nd var vision
att utrota barncancer.

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
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Cancern skot upp Alvas skolstart
Nu har det har gatt ett och ett halvt ar sedan Alva
Fornell fick diagnosen Wilms tumor - precis nar
hon skulle borja forskoleklass.

Cancerbehandlingar
Kirurgi, cytostatika, stralning och lite
nyare biologiska behandlingar -
fyra metoder somikom-
binationer anvands for att

bekampa barncancer.

Protonpremiar
Skandionkliniken vid Uppsala aka-
demiska sjukhus ar forstiNorden
att erbjuda protonstral-

ning, en mindre skadlig 16
form av stralning.

Miljoner till forskning
Besluten ar tagna och utdelningen
av fjolarets stdd till forskningspro-
jekt ar gjord. Totalt de-

lade Barncancerfonden 0
ut 173 miljoner kronor.
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Anmal dig som manadsgivare till Barncancerfonden
och var med och stod kampen mot barncancer.

Sms:a BARNSUPPORTER till 72 900 och
bidra med 50 kronor i manaden.

"Det hiar ar mitt sitt att hjalpa”

Ture blev bara sex ar gammal.

Efter sex manaders kamp mot leukemin somnade
hanin den 30 januari 2014.

Nu har Lukas Ernryd, van och kollega till Tures pap-
pa Anders, samlat sina kronikor i en bok vars intakter
gar till Barncancerfonden.

- TURES BORTGANG berdrde mig vildigt, vildigt mycket.
Ture sa alltid att ”nir jag blir frisk ska jag hjalpa andra barn
sa de inte blir lika sjuka som jag”. Det hér &r mitt sétt att
hjalpa, att fora hans vilja vidare, sdger Lukas Ernryd.

Han har skrivit uppskattade kronikor i Kristianstadsbladet
varje 16rdag sedan 2013 och flera lasare har uttryckt onske-
mal om att han ska samla texterna i en bok. Men det var inte
forrdn han fick idén att gora det for Tures skull - och for alla
andra barn som drabbats av cancer - som det blev aktuellt
pa riktigt.

- Jag ser mig inte som nagon forfattare, men nir boken
fick ett hogre syfte bestimde jag mig for att ge ut den.

ICA Maxi Kristianstad star for tryckkostnaderna, samtliga
illustratorer medverkar gratis och Lukas har arbetat helt ide-
ellt for att fardigstalla boken som kom ut den 27 november.
Redan fore bokslidppet hade 70 000 kronor landat pa Barn-
cancerfondens konto.

- For att fa ett exemplar av boken méste man visa upp att
man satt in 200 kronor - eller mer - till en sarskild insamling
pa Barncancerfondens konto. Det ar s& Ture skulle velat ha
det, att alla pengar gér dit de ska.

Totalt hoppas Lukas att initiativet kan ge Barncancerfon-
den 200 000 kronor. RIKARD HELLQVIST

LuRas Ernryd

Alder: 32 ar. Bor: | Malmé. Gér: Journalist och kronikor.
Aktuell: Har samlat sina kronikor i en bok vars intakter gar _'
till Barncancerfonden.

VI SOM GER



Alva, 7 ar:

“Jag visste inte
vad cancer var”

Skiktrontgen i stallet for upprop med kompisarna i forskoleklassen. Cytostatika-
behandlingar, operation och stralningsterapii stallet for [&xor, raster och utflykter.
Pa ett par dagar forandrades da 5-ariga Alvas liv helt - och mamma Elisabet

Fornell och pappa Martin Malmsten kastades inien helt ny varld.

TEXT: RIKARD HELLQVIST FOTO: MARTIN MALMSTEN

AG VISSTEINTE VAD cancer
var for nagot innan jag blev
sjuk, men nu vet jag alldeles
for mycket om det, siger Alva
och ser sammanbiten ut.

Hon pratar om sin sjukdom,
men inte om allt. Nér histori-
en blir for detaljerad, eller for
jobbig, springer hon bort till
sitt rum och sétter pa sig hor-
lurarna. Och gor nagot som &r

roligare 4n att lyssna pa aret
som helt praglades av sjukdo-
men. Nar den upptéacktes var
tumoren som vixte i hennes
hdgra njure stor som tre mjolkpaket.

- Alva fick vattkoppor, en kraftig va-

riant, och smalnade av dverallt pa hela
kroppen, férutom pa magen. Sedan
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drogs hon med en feber som inte ville
ge med sig och ndgot som vi trodde var
urinvégsinfektion, med blod i kisset. Vi
tog henne till var husldkare. Dagen
efter hade vi tid for ultraljud pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus, sdger pappa
Martin Malmsten.

Efter en biopsi konstaterades det att
Alva drabbats av Wilms tumor i hoger
njure. En skiktrontgen genomfordes
samma dag som Alva skulle ha varit pa
upprop i forskoleklassen.

- Fran att vi akte till husldkaren fram
till forsta behandlingen med cytostati-
ka tog det sex dagar. Det var mycket att
ta hand om, och lite tid att kdnna efter.
Forsta tiden hade vi ett rum p& ortope-
den, vilket jag kan se i efterhand var
bra, vi behovde inte méta andra forald-

rar till barn med cancer pa en gang. Det
var skont att bara vara i sin egen bubbla
ett tag, siger mamma Elisabet Fornell.

FAMILJEN FLYTTADES snart vidare till
den barnmedicinska vardavdelningen
Q84 pa Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Eget rum, majlighet att laga mat och
sdtta sin egen prégel pa tillvaron under-
lattade mycket. Familjen inredde rum-
met med egna saker, de gjorde det till
sitt eget. Och det fanns roliga stunder
aven ndr behandlingen var som tuffast.
Som nér en ring trollades fram ur en
sapbubbla, eller nér sjukhusclownen
Milda Matilda kom pa besok.

- Det dr okej att ha roligt, och man
ska faktiskt ha roligt ndr man kan. Man
maste tillata sig det. Personalen var



Mijukdjuret “Nallis” haller koll
och tréstar nar Alva rullas in for
att magnetrontgas. Hon ar
vaken hela tiden trots att det tar
en stund och apparaten vasnas.
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med i spelet. Fast det var pa riktigt - och det gav Alva kraft.
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> overlag vdldigt bra pa det, att kiinna
in laget och komma in och busa med

Alva vid ratt tillfallen, nar bade hon och

vi behovde det, konstaterar Martin.

Cytostatikan krympte tuméren, fran
tre mjolkpaket till tre apelsiner stor.
Men cancern hade spridit sig, fran nju-
ren till lymfkortlarna och en liten del
hade tagit sig in i 6vre hélvenen.

- Fore operationen hade ldkarna ing-
en mojlighet att ge oss en mer specifik
prognos, det var forst efterat som vi
kunde fa en ldgesrapport, siger Martin.
Hur hanterade ni ovissheten?

- Det gor man inte. Jag dr normalt sett
ett kontrollfreak, men det kan man inte
vara i en sddan hér situation. Man far
sldppa allt ansvar till lakarna och foku-
sera pa smasaker, som att Alva fick i sig
mat. Dessutom dr det sa att oron inte
bidrar till ndgot bra, det giller att hus-
haélla med energin sa man har kraft kvar
till det som ska goras, sdger Elisabet.

Den atta timmar langa operationen
lyckades men cancern visade sig vara av
stadium III, hogriskcancer. Beskedet

Efter manga timmar med Minecraft pa surfplattan da vardagen pa sjukhuset var trakig lyckades pappa Martin dntligen hitta ett likadant diamantsvard som Alva sprang runt

kom en dag fore Alvas 6-arsdag. Dagen
efter kalaset paborjades efterbehand-
lingen med totalt 34 veckors cytostatika.

- Det var den vidrigaste sjukhusveck-
an. Att fa det beskedet, och kasta sig
tillbaka till sjukhuset igen. Men Alva
har aldrig protesterat mot nagon del av
behandlingen, hon har f6rstatt att det
varit allvarligt, och accepterat det pa
nagot sitt, siger Elisabet.

I augusti forra aret avslutades efter-
behandlingen.

- Alva undrade nir man blir frisk fran
cancer, och man blir ju inte friskforkla-
rad, utan bara fardigbehandlad. Men vi

beslutade oss for att man r frisk efter
den sista behandlingen. S& nu ar Alva
frisk, sdger Martin.

Vad betyder personalen under behand-
lingen?

- Alla pa Q84 dr sanslost gulliga och
de fragade alltid Alva om nedrikning
infor nalstick, vilket plaster hon vill ha
och s vidare. Det dr sma saker som be-
tyder valdigt mycket, siger Elisabet.
Hur fungerade er relation under tiden da
Alva var sjuk?

- Allt dr pa vént, inklusive forhallan-
det. Vi kunde fortfarande brika, men
sa fort ndgot har rort Alva sé har det
fungerat. Dagarna dr s otroligt struk-
turerade och det underlittar. Daremot
har det varit en omstéllning att borja
jobba heltid, att komma tillbaka till ett
slags normalt liv igen.

Alva kommer tillbaka in i rummet.
Hon visar upp det fyra och en halv me-
ter langa halsbandet med pérlorna som
var och en vittnar om olika sorters
ingrepp. Hon raknar, och kommer fram
till att det finns 287 parlor, plus nagra >
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Mijukisdjuret "Tigis” har funnits vid Alvas sida sedan ettarsaldern. Inte minst nar det var dags for datortomografi pa sjukhuset.

> som ligger kvar i pasen.

- Kepsen betyder att man tappat héret,
den hir betyder blodprov och den hir fick
jag efter en blodtransfusion, sdger Alva.

Vad var det vdrsta med att ha cancer?

- Tva saker. Jag madde jatteilla av kon-
trastvatskan, inte sa att man behovde kra-
kas, men jag blev helt varm och méadde jat-
tekonstigt. Den andra saken var nir jag hade
jatteont i magen och de skulle gora ultraljud,
och inte lyssnade nir man sa till att det gjor-
de ont.

I hostas borjade Alva édntligen i skolan. I
forsta klass.

- Jag gillar matte, och att skriva i handelse-
boken. Dér skriver jag vad som hint i helgen
och sé.

Cancern dr firdigbehandlad. Nu handlar
Alvas liv om annat in sjukdomen. Som det
ska vara, for en 7-arig tjej.

Alvas tidslinje

Supersnoret, dar varje parla motsvarar ett steg i Alvas
behandling, blev allt lingre under behandlingsaret.

19 augusti 2014: Tid hos
huslakaren. En misstankt

moren undersoks.

urinvdgsinfektion med blod
iurinen gav inte med sig
trots tva kurer antibiotika.
Efter ultraljud och aterbe-
sok hos huslakaren fick
Alva remiss till onkonolo-
gen pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus.

20 augusti: Rontgen, ultra-
ljud och magnetkamera pa
barnonkologen. Diagnos
stalldes: Wilms tumor.
21augusti: Biopsi och tu-
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25 augusti: Porth-a-cath
inopererad.

26 augusti: Forsta kuren
med cytostatikainleds och
den pagick i fem veckor.
Alva far da cytostatika en
gang i veckan via sin port-
a-cath.

29 september: Operation.
Tumorenihoger njure av-
lagsnas, liksom ett antal
lymfkértlar och en tumor-
proppivena cava. Opera-
tionen tar atta timmar.

15 oktober: Lakarbesdk och
information om fullstandig
diagnos och behandlings-
plan. Fortsatt behandling
med cytostatika var tredje
veckai34 veckors tid (en
tidsperiod som senare for-
langdes pa grund av daliga
blodvérden).

16 oktober: Besok pa Stral-
ningsenheten Radium-
hemmet fér utprovning av
stralningsform, tatuering
av prickar for att rikta in
stralningsapparaten.

17 oktober: Alva fyller 6 ar.
18 oktober: Den post-ope-
rativa behandlingen startar.
Tre dygn med konstant
dropp.

22 oktober-13 november:
Stralning varje vardag.
December 2014-augusti
2015: Regelbundna sjuk-
husbesdk for cytostatika-
behandling.

14 augusti: Sista behand-
lingsdag!

17 oktober: Alva fyller 7 ar.

WILMS TUMOR

Wilms tumdr, eller nefroblastom, @r en elakar-
tad njurtumor som nastan uteslutande upp-
trader under smabarnsaren. Den drabbar un-
gefdr ett barn per 10 000 fodda, vilket i
Sverige innebar 10-15 nya fall arligen. En stor
majoritet av barnen &r 1-5 ar gamla vid diag-
nos och sjukdom drabbar lika ofta flickor som
pojkar. Ibland drabbas ocksa spadbarn och
skolbarn, i sdllsynta fall aven vuxna.

SYMPTOM

Wilms tumor avbildas enklast med en ultra-
ljudsundersokning av magen. Ibland kan det
vara motiverat med en mer detaljerad avbild-
ning, och da anvands datortomografi. Det ar
viktigt att understka bagge njurarna, eftersom
tumoren ibland upptrader pa bada sidorna.
Ungefar vart femte barn med Wilms tumor har
vid tidpunkten for diagnos pavisbar spridning
till lLungorna. Spridning till andra organ, som
lever och skelett, forekommer men ar mycket
sallsynt.

BEHANDLING

Endast undantagsvis inleds behandlingen av
Wilms tumoér med en operation. Tumoren for-
behandlas ndstan alltid med cytostatika under
4-6 veckor i syfte att krympa den och géra
operationen enklare och mindre riskfylld. Ope-
rationen innebadr att den drabbade njuren av-
lagsnas tillsammans med tumaoren. | de fall
bdgge njurarna dr drabbade anvands alterna-
tiva l6sningar. Aven lymfkértlar i anslutning till
njuren behover avlagsnas for analys. Tumoren
granskas ddrefter mikroskopiskt for faststal-
lande av tumdrstadium och histologisk risk-
grupp. Pa basen av detta beslutas hur den fort-
satta behandlingen ska utformas for att sam-
tidigt maximera chansen till bot och minimera
riskerna for bestaende biverkningar. Efterbe-
handlingen kan besta av allt fran ingen ytterli-
gare terapi till upp till 34 veckors cytostatika-
terapi. | dag behdver endast en minoritet av
barnen stralbehandlas, menibland &r det n6d-

vandigt for att barnet ska klara sig.
KALLA: BARNCANCERFONDEN.SE

Barncancer dr den vanli-
gaste dodsorsakeni Sve-
rigeialdern1-14 ar. Ge en
gava till Barncancerfonden
pa plusgiro 9020 90-0
eller bankgiro 902-0900.
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Svensk Fastighetsformedlings forsaljning av fem specialinredda dockhus gav 153 400 kronor till Barncancerfonden. Dockhusen designades av Hanna Wessman (6verst till
vanster), Gustav Brostrom (6verst till h6ger) och Karin Mannerstal (bilderna nederst). Mija Kinning designade ocksa ett dockhus i kampanjen, sa dven Willy Bjorkman tillsam-
mans med Agneta "Nulle” Eriksson.

Stolthet, engagemang och gliadje

Svensk Fastighetsformedling ser
manga férdelar med att stodja
Barncancerfonden.

NI SAG DEM SAKERT i december, de
vackra dockhusen som lades ut p&
Svensk Fastighetsformedlings webb-
plats. Dockhusférsaljningen genomfor-
des precis som en vanlig bostadsaffir,
med ansvarig méklare och budgivning
dér hogsta bud vann.

- Tanken var att Barncancerfonden
skulle fa en extra julklapp, séger Elinor

Bidrar till

forskningen

Svensk Fastig-
hetsformedling bi-
drar med minst
4 miljoner kronor
under 2015-2016 till
barncancerrelaterad
forskning. Fortsatt
samarbete ska dis-
kuteras under aret
med Tanja llic, nytill-
tradd vd.

Sjogren, projektledare pa Svensk Fast-
ighetsformedling.

Dockhuskampanjen ér langt ifran
den enda som Svensk Fastighetsfor-
medling genomforde under fjolaret for
att samla in pengar till Barncancerfon-
den. Under varen och hdsten 2015
skanktes 100 kronor for varje genom-
ford bostadsvardering. Ett annat lyckat
koncept som flera bobutiker genomfort
ar att skianka fem kronor for varje unik
visningskund i samband med bostads-
visning.

Kampanjerna har bidragit till 6kat
engagemang och stolthet i foretaget
hos de anstillda. Dessutom ses Svensk
Fastighetsformedlings samarbete med
Barncancerfonden som vialdigt positivt
av kunderna.

-Vivalde att inleda ett samarbete
med Barncancerfonden for att det finns
en koppling mellan vara verksamheter.
Ett bostadsbyte framkallas ofta av for-
andringar i livet, vilket gor att vi natur-
ligt kommer i kontakt med méanga
barnfamiljer. RIKARD HELLQVIST

01.16 - BARN/ CANCER
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april trampar viigang motions-
cyklarna for att samla in pengar
till arets Spin of Hope. Bilda ett
lag, anmal dig sjalv eller din
traningsanlaggning pa spinof-

Julen &r en tid da manga valjer att forena julklappar med valgéren-
het - antingen i form av en pengagava eller en present, dir en del
av priset gar till nagon insamling. Barncancerfondens julbutik

hope.se.

gav hela 12 miljoner kronor till kampen mot barncancer.
- Det ar gladjande att att sd manga véljer valgorenhet
somjulklapp, sager Marie Aberg pa Barncancerfonden.

Nattklubbschefen Martin "Miss
Inga"” Johansson pa Sodra Tea-
terniStockholm kom pa att han
i stallet for att bli trott pa att for-
friskade gaster ser DJ:s som en
mansklig Spotifylista kunde
vanda det till nagot gott. Enligt
Nyheter24.se skrev han pa
Facebook att under julsasong-
en skulle latonskningar kosta
minst 100 kronor och pengarna
skulle ga till Barncancerfonden.
Att 6nska "Anna Books eller
Christer Sandelins samlade
verk” kunde bliriktigt dyrt -
hela25 000 kronor.

Barncancerfonden har lange
anvant den bla stolen som
symboli sin kommunikation.

Barncancerfonden har nu
belonats med reklampriset
100-wattaren for langsiktighet
ikoncept och budskap, goda
resultat samt formaga att krea-
tivt fornya kommunikationen,
trots en begransad budget.

- Det hdr kanns fantastiskt.
Vivet att vart strategiska och
langsiktiga arbete med den bla
stolen ar effektivt och jag ar sa
glad att det ocksa uppmark-
sammas och belénas med en
100-wattare, sager Linus Alm-
quist, chef for kommunikation
och privatinsamling pa Barn-
cancerfonden.
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Tvillingarna Selma och Linnea Bengtsson hyllade sin mamma med fest till forman for Barncancerfonden.

"Mamma hade varit stolt 6ver 0ss”

Mamma Lena gick bort i cancer.

Ett par manader senare arrangerade de elvadriga
endggstvillingarna Linnea och Selma en Hallo-
weenfédelsedagsfest till forman fér Barncancer-
fonden - for mammas skull.

SELMA OCHLINNEA
Bengtsson bjod in till f6-
delsedagsfest i Higgdang-
ers skolai Harnosand en
mork kvill i oktober. Den
intilliggande skogen var
fylld av gravstenar, stea-
rinljus och spdken - och
ibland hordes skrik.

-Vihade tipsrunda i
skogen. Nagra blev lite
ridda, berattar Selma,
som kvillen till dra var ut-
kladd till hixa.

Nara 30 kompisar fran
handbollslaget, fotbollsla-
get och skolan var inbjud-
na. Pappa Mats och vin-
ner med familjer hjilpte
till - och byggde bland an-
nat gravstenar av frigolit.

-Vihade ocksa en stor
kittel, dar alla kunde lagga
pengar som skulle ga till
Barncancerfonden i stéllet
for presenter. Barn ska
inte behova drabbas av
cancer utan de borde fa

leva ett langt liv, siger
Linnea, och Selma fyller i:

-Visamlade in 3309
kronor. Det var for mam-
mas skull. Hon gick bort i
cancer i augusti och jag
tror att hon skulle vara
stolt Gver oss.

Tvillingarna var ett och
ett halvt &r nar mamma
Lena insjuknade i brost-
cancer. For ett och ett
halvt ar sedan drabbades
hon av ett aterfall.

- Vi fick veta direkt att

cancern var obotlig, men
vi visste inte hur lang tid
vi skulle fa tillsammans,

sager pappa Mats.
MARTEN FARLIN

Manga artister har skrivit mu-
sik till forman for Barncancer-
fonden.

Overskottet fran Mans Zel-
merlows Ett lyckligt slut gar till
barncancerforskning, likasa
intakter fran latar gjorda av

Nassim Al Fakir, Linda Prichard
och Niclas Timmerby.

Aven (3tskrivaren Erica Skogen
gorsamedsinlat Beat you, vars
intakter gartill Barncancerfonden
och Cancerfonden.

Pa barncancerfonden.se/

om-oss/tid-
ningen-barn- "
och-cancer
finns lankar till fle-
ra latar som ger pengar

till barncancerforskningen var-
je gang de spelas.

Barncancerfondens journalist-
pris delas ut varje ar till basta
reportage i amnet barncancer.
Alla som vill har kunnat nomi-
nera sina favoritreportage i tid-
ningar, webb, radio och tv. | fe-
bruari koras vinnarna bland de
nominerade bidragen i katego-
rierna print och etermedia.

Reportagen bedéms utifran
kriterierna innehall, forstaelse,
tillforlitlighet samt sprak. | fjol
tog det granskande reportaget
Hdr borjar Lillys ldnga resa i
vdrden av Marijana Dragici DN
och reportaget Bdsta vénner
trots sjukdomen, av Josephine
Hattevigi SVT:s Lilla Aktuellt
hem priserna.

Vinnarna far25 000 kronor
och de presenteras tillsam-
mans med finalisterna pa barn-
cancerfonden.se senarei var.

Nar ett barn drabbas av en svar
sjukdom som innebar langvari-
ga behandlingar pa sjukhus
kliver sjukhusskolans larare in
och hjdlper till. De ger anpas-
sad undervisning under sjuk-
husvistelserna och de kan vara
ett stod i kontakten med bar-
nets hemskola mellan behand-
lingarna. M6t barn, ungdomar
och larare pa sjukhusskolan
iUmea som berattar hur det
funkar och ger sina basta rad
ienny film pa
barncancerfonden.se.
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Racinglegendarerna Picko Troberg och Erik Berger glads at att sa manga ville fira Erik Berger pa
90-arsdagen genom att skanka pengar till Barncancerfonden, summan blev hela 77 350 kronor.

"Jag lider med barn som har cancer”

Racinglegendaren Erik Berger har
fyllt 90 ar. Men i stiillet for presen-
ter uppmanades gratulanterna att
skanka pengar till Barncancerfon-
den.
- Vifick ihop ndrmare 80 000

kronor, helt fantastiskt, sager Erik
Berger.

DET VAR FAKTISKT ganska manga ar
sedan som den oforskamt pigge
9o-aringen fick ta emot ndgra gavor.
Nar han fyllde 80 ar skédnkte gésterna
pengar till en lokal fond i Bengtsfors,
8s5-arsfirandet gynnade Cancerfonden

Erik Berger

Alder: 90 4r.

Bor: | Bengtsfors.
Familj: Hustrun May-
Lis, sonen Anders
och dottern Marie.
Intressen: Motor-
sport och skidak-
ning.

Aktuell: Avstod pre-
senter pa 90-arsda-
gen till forman for
Barncancerfonden.

och nér det var dags for 9o-arsjubileet
fick Barncancerfonden ta emot insatt-
ningar fran Erik Bergers generosa
vanner.

- Barncancerfondens arbete ar sa
behjartansvart. Jag lider sdrskilt med
barn som har cancer, si jag hoppas att
pengarna gor nytta. Ndr man dr 9o ar
behover man inga fler saker, sérskilt inte
jag som drivit en glas- och porslinsbutik
hela livet, sdger Erik Berger och skrattar.

- Totalt var det 360 personer som
skinkte pengar, fran norr till soder i
Sverige och sa fran Norge, Danmark
och Finland. Pa min fodelsedag duka-

des en 100 meter lang tarta upp pa
Storgatan, som stingdes av for trafik,
hir i Bengtsfors.

Sa sent som i september i fjol avslu-
tade Erik sin aktiva racingkarriér. 9o ar
gammal fick han epitetet ”virldens
aldsta aktiva racingforare”.

-Ibilen kdnner jag mig lika ung som
forr. Och jag blir absolut inte sist i star-
ten, snarare tviartom.

Och kanske ér racingkarridren dnnu
inte over.

- Jag har inte salt bilen &n, det &r allt
jag kan siga om den saken.

RIKARD HELLQVIST

01.16 - BARN/ CANCER
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FORSKNING BEHANDLINCAR

TEXT: MALIN BYSTROM SJIODIN ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Fyra vapen
| Kampen
mot cancer

Det finns tre etablerade behandlingar for barn som drabbas
av cancer - Kirurgi, cytostatika och stralning. Det senaste ar
en fjirde, biologiska behandlingar, nagot likarna hoppas
ska leda till att fler barn ¢verlever med firre biverkningar.

KIRURGI, CYTOSTATIKA OCH stralning har lingar. Till dem hor sa kallade immunologiska
anvénts i manga artionden f6r att bekdmpa behandlingar eller immunterapi.

cancer (se sidan 14 for fakta om behandling- - Dessa behandlingar innebar olika metoder
ar). En fjirde behandlingsform dr pa stark upp-  for att satta iging kroppens eget immunfor-
gang: biologiska eller mélinriktade behand- svar mot cancerceller, till exempel antikroppar

KIRURGI

som slér mot cancercellerna pa ungefir sam-
ma sitt som cytostatika fast utan dess biverk-
ningar. Det kan ocksa handla om biologiskt
riktade lakemedel som paverkar exakt de for-
andringar som bara finns i cancercellerna, sa-
ger Arja Harila-Saari, barnonkolog och sek-
tionschef vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

IDAG ANVANDS nagra immunologiska be-
handlingar pa barn, med det dr vanligare hos
vuxna. Antikroppar inkluderas da i kombina-
tion med cytostatika i borjan av behandlingen.
- Vianvinder antikroppar rutinméssigt mot

12
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cancercellerna pa barn som drabbas av lymf-
om. Det har konstaterats att det fungerar bra.
Vi anvénder ocksd immunologiska behand-
lingar pé en del patienter med aterfall, men
det dr inte riktigt rutin dverallt 4nnu.

ASTRID LINDGRENS barnsjukhus bygger nu upp
en klinisk enhet f6r innovativa behandlingar
med ldkare och skoterskor som kan gora stu-
dier och testa nya innovativa mediciner. Nagra
darredan anstéllda och flera studier &r iging.

- Vaér vision ér att studera nya behandlingar
pa aterfallspatienter dér det inte finns nigon

g D

CYTOSTATIKA

"Var vision ar att testanyabe-
handlingar pa aterfallspatien-
ter dar detinte finns nagon an-
nan behandling att erbjuda.”

annan behandling att erbjuda. Det ar viktigt att
svenska barn fir mojlighet att delta och fa de
nya likemedlen. Internationellt samarbete dr
viktigt, inte minst f6r barn med séllsynt cancer,
sdger Arja Harila-Saari och fortsatter:

- Utmaningen i dag dr att bota fler dn 80 pro-
cent av barnen, och det ser lovande ut. Med

STRALNING

KALLA: ARJA HARILA-SAARI, BARNONKOLOG OCH
SEKTIONSCHEF VID ASTRID LINDGRENS BARNSJUKHUS

nya metoder tror jag att vi en dag kan bota alla
barn, minska biverkningar och behandla lite
”snéllare”. Biologiska och malinriktade medi-
ciner ger farre biverkningar. Vi har ocksa sett
att behandling med dem leder till att farre be-
hover stralas, och vi vill minska stralningen dé
den ger mest problem med sena biverkningar.

Inom stralning, kirurgi och cytostatika han-
der ocksa en del. Studier leder till andrade be-
handlingsprotokoll, hur fler mediciner och cy-
tostatika kombineras och hur terfall botas.

- Nya protokoll dr oerhort viktigt for att bota.
Aven hir ir internationellt samarbete avgdrande.

01.16 - BARN CANCER |3




FORSKNING BEHANDLINCAR

KIRURGI

Syftet med kirurgi ar att ta bort en
tumdr eller tumdorrester efter annan
behandling. Det finns fyra typer av
kirurgi: kirurgi for diagnos och stadie-
indelning, botande kirurgi, understod-
jande kirurgi och kirurgi i forbyggande
syfte. Vid kirurgii organ och nervvav-
nad anvander kirurgen ultraljuds-
kniv och sma, fina knivar som gor att
man kan ga runt tumdoren och skala
bort dem fran ett organ. Vid skelettki-
rurgi (cancer i benet) kan kirurgen ex-
empelvis ta bort backen, revben eller
larben. Vid hjarntumarskirurgi behévs
alltid en specialist.

~5

OPERATIO
/J' ‘

CYTOSTATIKA

Cytostatika, som i folkmun ofta kallas
"cellgifter”, tar dod pa cancercellerna.

| dag kombineras flera olika sorter
utifran cellens beteende och lakarna
kan tydligt félja hur de verkar mot can-
cern och vilka biverkningar som upp-
star. De celler som delar sig fortast
paverkas mest av cytostatika och pa sa
satt kan tumérens tillvaxt stoppas och
cellerna dor. Cytostatika ges oftast
som kurer - intensiva kombinations-
behandlingar med dagliga injektioner
eller infusioner, oftast via enin-
opererad injektionsport. Det finns
ocksa cytostatika i tablettform.

Sa funkarbehandlingarna
SOmM botar barncancer

Barn som drabbas av cancer kan behandlas med kirurgi, cytostatika, stralning
och biologiska behandlingar. Det dr vanligt att metoderna kombineras. En majo-
ritet av barncancerdiagnoserna har ett behandlingsprotokoll dir all information
om hur behandlingen ska g till star och det {6ljs stegvis.

Sedan 1982 registreras ocksa alla barn i barncancerregistret. Det har bidragit till
att nya behandlingar och protokoll utvecklas och anviands.

1/ BARN/(CANCER - 01.16
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BIOLOGISKA BEHANDLINGAR

Biologiska behandlingar innefattar bade immunterapi och
biologiska ldkemedel.

Biologiska lakemedel ar kemiska amnen eller modifierade
antikroppar som paverkar en eller flera kanda malmolekyler i
cancercellerna. Patienter ges en individanpassad dosering
skraddarsydd efter patientens forutsattningar och behov,
baserat pa genetiska och icke genetiska faktorer (exempelvis
kon, alder, medicinska varden och levnadsvanor). Genetiska
faktorer ger vagledning for medicinering och sjukdomsrisker.

Immunterapiinnebar att forma kroppens immunforsvar att
angripa cancercellerna pa liknande satt som det angriper
smittdmnen som forkylningsvirus eller bakterier. Inomim-
munterapi undersoker forskarna ocksa om man kan hitta ett
vaccin mot cancer. Vaccinet skulle géra att kroppen bildar anti-

kroppar som tar dod pa cancercellerna.

R
é .
FOTONSTRALNING
~
FIT
7 /
¢, :
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PROTONSTRALNING

KALLA: ARJA HARILA-SAARI, BARNONKOLOG OCH
SEKTIONSCHEF VID ASTRID LINDGRENS BARNSJUKHUS

STRALBEHANDLING

Stralbehandling anvands for olika sorters tumaorer, men ar vanli-
gast vid hjarntumorer och sarkom. Stralning finns i flera former,
den vanligaste &r fotonstralning. Forra aret 6ppnade Skandion-
kliniken i Uppsala, som dr ensam i Norden om att erbjuda den
nyare behandlingen protonstralning.

Nar de sjuka cellerna stralbehandlas skadas de och kan inte
dela sig och mogna. Nar de levande DNA-strangarna skadas dor
cellerna. Olika tumorceller ar olika kansliga for stralning. Nar ett
barn stralbehandlas rontgas det forst med skiktrontgen for att
avgora var tumoren sitter. Sedan bestams vilket omrade som
ska stralas. Malet ar att stralbehandla hela tumoéren med en mar-
ginal, men utan att skada for mycket av den friska vavnaden runt
tumaren. En dosplan, en slags karta 6ver tumoromradet, gors.
For att stralen ska traffa ratt ar det viktigt att barnet ligger stilla.
En stralbehandling varierar mellan tre och sex veckor.

FOTONSTRALNING

Den bestar av samma energi som
solljus, fast den dr mer koncentrerad
och har en hogre energi. Fotonstral-
ning kallas ofta traditionell stralbe-
handling, rontgenstralning eller elek-
tronstralning.

Fotonstralningen gar till stor del
genom kroppen vilket innebdr att
aven friska organ paverkas.

@ WEBB-TV

Se en film fran Skandiumkliniken
pa barncancerfonden.se.

PROTONSTRALNING

Protonstralning bestar av positivt laddade vatejoner som produ-
ceras i en accelerator. Protoner vaxelverkar pa ett helt annat satt
med materia an traditionell stralning. Energin i en protonstrale
kan darfor varieras sa att straldosen i stort sett hamnar pa ett
visst forutbestamt djup. Protonstralen precisionsstyrs mot can-
certumdren och kan nastan helt koncentreras till sjdlva tumoren,
vilket innebdr att straldosen kan héjas med mindre risk for bi-
verkningar.

Protonterapi ar aktuellt fér patienter vars tumorer ligger nara
kansliga organihuvud, brost eller bukhala. Protonterapi ar
lampligt for barn, eftersom traditionell stralning ger en viss risk
for nya tumorer senarei livet.

Pa sidan 14 méter du Joel, 16 ar, som far behandling med pro-
tonstralning pa nyoppnade Skandionkliniken i Uppsala.
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FORSKNING BEHANDLING

e en film fran Skandi
pa barncancerfonde)

LAS MER

Las mer om stral
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Tionde dagen pa Skandionkliniken. Joel Lundqvist vet precis hur han ska géra. Han checkar sjalv in sig pa kliniken och véljer
ett skap for ytterkladerna. "Jag viljer alltid skap nummer ett”, berattar han.

SKANDIONKLINIKEN | UPPSALA HAR OPPNAT FOR BARN

Joels schema: skola
och protonstralning

Behandlingen 4r intensiv och kort. Joel Lundqvist, 16 ar, dr inne
pa sin tionde behandlingsdag pa protonstralningskliniken i
Uppsala. Han har minst 20 tillfAllen kvar. Tiden innan och efter
agnas at matteproy, bio och musik.  rexr.mauNeysTrROMSIGDIN FOTO:MAGNUS GLANS

OEL LUNDQVIST BEHANDLAS vid och mamma Britta markte da att Joel var sned i ena
Skandionkliniken i Uppsala, Nordens axeln. Joel gick till en fysioterapeut som snabbt
forsta klinik for protonterapi. Protonst- upptéckte att problemet inte satt i musklerna.
ralning kan koncentreras till tuméren -S4 hér i efterhand inser jag att den personen
med en hog dos samtidigt som risken var vildigt duktig. Det var tur for mig, sager Joel.
for biverkningar minskar. Joel skickades vidare och gjorde en magnetront-
- Jaghar strilats en ging per dag i tio gen av hjarnan. Efter det en lang véntan i ovisshet.

dagar och ska vara hér totalt i sex veckor. -Sedan sag de att jag hade en tumoér i hjarnan
Likarna tyckte att protonstralning var som var ungefir tva centimeter stor. Den sitter vid

det bista for mig eftersom jag drungoch  lillhjdrnan. Jag blev ledsen och férvanad. Jag hade

tumoren sitter dir den sitter, berdttarhan.  aldrig tidnkt pd att jag kunde drabbas av cancer.
For ett ar sedan gav storebror Rasmus Innan sommaren opererades tva tredjedelar av

sin lillebror Joel massage. Bide Rasmus tumoren ut under en sju timmar lang operation. [>
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FORSKNING BEHANDLING

Joel

Lundqvist

Alder: 16 ar.

Bor: | Eskilstuna.
Familj: Pappa Da-
niel, mamma Britta,
syskonen Lovisa och
Rasmus.

Gor: Gar forsta aret
pa ett tekniskt gym-
nasieprogram.
Diagnos: Hjarntu-
mor, Schwannom,
en godartad tumor,
ndra lillhjarnan. Joel
opererades forst och
har darefter stralats
vid Skandionkliniken
iUppsala.

- L

> P& grund av tumdorens placering ena-
des lakarna om att den fortsatta be-
handlingen skulle vara protonstralning.

BARA ETT SVAGT ARR under héret pa-
minner om vad som har hént. Joel har
inga sérskilda problem pa grund av sin
tumor, han tycker att han mar bra.

- Nu har jag stralats ganska manga
ganger. Det kinns inget men det dr vl
inte helt bekvimt att ligga fastspand
med stralningsmasken. Jag sitter fast i
underlaget och kan inte réra mig. Det
gdr inte att prata igenom den utan jag
kan bara gora tecken med tummen.

Hemma i Eskilstuna finns syskonen,
Rasmus, 19 ar, och Lovisa, 13 ar. Joels
foraldrar turas om att bo i Uppsala un-
der behandlingarna. De far boien av
lagenheterna som Barncancerfonden
Mellansverige dger i centrala Uppsala.

b

Kontakt- och onkologisjukskoterskan Gunilla Forsén ar med Joel och hjdlper honom under hela behandlingen. Det innebar att de ses knappt en timme varje vardag under de
sex veckor som Joel behandlas pa Skandionkliniken. Gunilla och kollegan Margareta styr behandlingen fran ett rum bredvid. Efterat lagras Joels mask infor ndsta dag.

Det dr ndstan som hemma, konstaterar
Joel nér han slér sig ned vid koksbordet.

- Det ar skont att bo hir och inte be-
hova triffa sd ménga andra. Forra veck-
an var Rasmus och Lovisa hér. Vi gick
pé bio och det var roligt att fa visa dem
hur behandlingen gar till. Jag gar i sjuk-
husskolan péa férmiddagarna och i gar
hade jag matteprov. Det dr mitt absolu-
ta favoritimne.

Joel dr ocksa vildigt musikalisk. Han
spelar trumpet i tre olika orkestrar. Det
vérsta med cancern har varit trumpet-
forbudet i flera ménader efter operatio-
nen. Och han saknar sina kompisar.

- Det ar ganska annorlunda att vara
borta hela veckorna. Ibland kdnns det
lite som att vara pa semester men sa
kommer jag pa varfor vi ar hir. Men jag
kan halla kontakt med kompisarna via
sociala medier. Att spela trumpet gor

i

mig glad. DA tédnker jag inte pa annat.
Att vara 16 ar och fa cancer innebér
ett beroende av fordldrarna igen.
- Jag lyssnar pa musik for da slipper
jag prata. Pappa brukar jobba eller ldsa
en bok, siger Joel.

KLOCKAN NARMAR SIG ett och det ér
dags for Joel att ta sig till Skandionkli-
niken for sin stralbehandling. P4 cykel
tar det tio minuter. Huset ar nybyggt
och rymmer bade hotell och arbetsplat-
ser for de lakare och sjukhusfysiker
som kommer och jobbar i veckolénga
perioder. Joel borjar med att checka
in med en liten bricka som lases av
ireceptionen. I vintrummet ar det hogt
itak, fargglatt och lite futuristiskt.

Joel slantrar bort till en trahammock
irummet och sitter in sina horlurar
ioronen. Han vill inte prata.

BARN / CANCER - 01.16



Joels kontakt- och onkologisjuksko-
terska Gunilla Forsén méter upp. Hon
foljer med under hela behandlingen.

- Jag viljer en nyckel hir pa viggen.
Jag brukar ta nummer ett, siger Joel
med ett brett leende.

Han tar av sig ytterkldderna och lag-
ger in dem i sképet, sdtter pa bla plast-
tossor och gar in i ett rum dér Gunilla
och kollegan Margareta tar emot. Rum-
met ddr protonstréalningen sker ér stort
och ganska 6dsligt. Maskinerna pamin-
ner om en scen ur Star Wars. Vaggarna
dr malade i flera skira farger som ger en
varm kinsla. Joel lagger sig pa britsen
och Gunilla hjilper honom att fa pa
stralningsmasken. Nér den &r pa plats
stéller Gunilla in maskinerna och gor
forberedelser infor behandlingen.
Efter ndgon minut lamnar alla rummet
och kvar ligger Joel. Ensam.

"Jag sitter fastiunderlaget och
kaninte rora mig. Det gar inte att
prataigenom masken. Jag kan
bara gora tecken med tummen.”

"Jag har en melodi
i huvudet som jag har
med mig darinne.”

-Vikan prata med honom via en
mikrofon och vi tittar hela tiden pa ho-
nom i vara 6vervakningskameror. Det
dr svart for honom att svara eftersom
han har stralningsmasken pa sig. Rik-
tigt sma barn maste s6vas och ibland
stannar en av oss for att stotta om det
behovs. Vivill inte att ndgon ska kdnna
sig ensam eller otrygg, siger Gunilla.

JOEL HAR VALT BORT den larmklocka
som han kan hélla i handen for att kalla
pé personalen.

- Hos mindre barn kan de hinda att
de larmar. Da kan vi nir som helst stop-
pa stralningen och komma in i rummet.

Gunilla och Margareta stiller in stral-
dosen och exakta vinklar via datorer.
Men forst gors en rontgen.

- Det g0r vi for att stralningen ska
ske exakt dar det dr planerat. Vihar
samma dosplanerings- och verifierings-
system pa alla sjukhus som hjilper oss
att programmera den behandling som
vi ska ge. Dosplaneringen gors pa ett av
vara sju universitetssjukhus av fysiker,
lakare och dosplanerare, siger Gunilla.

Joel stralas fran tva hall. Det tar inte
ens en minut, men dr mycket effektivt.

-Jag har en melodi i huvudet som jag
har med mig dir inne.

Det dr samma sak varje dag, skola pa
férmiddagen och stralning pa efter-
middagen. Han har fyra veckor kvar.

-Jag lever hér och nu, forsoker inte
tanka for mycket framat. Det &r bra sa,
sdger han innan han cyklar hemat.

Gunilla Forsén och
kollegan Margareta for-
bereder Joelinfor stral-
ningsbehandlingen.

Skandion-
kliniken

Kliniken dgs av de sju
landstingen med uni-
versitetssjukhus, som
allabemannar med
lakare som arbetar
kortare perioder.
Skandionkliniken tar
emot patienter fran
hela Norden och har
kapacitet for 1500
behandlingstillfallen
per ar for vuxna och
barn de forsta fyra
aren.

Att tanka

pa vid
behandling
pa annan ort

Olika landsting har
olika regler for vad som
galler for ekonomiskt
bidrag, boende och
resor vid behandling pa
annan ort. Vid behand-
ling pa Skandionklini-
ken kan familjerna bo
tillsammans i Ronald
McDonald-husetian-
slutning till sjukhuset,
pa hotell elleri Barn-
cancerfonden Mellan-
sveriges ldgenheter

i Uppsala. Hemlands-
tinget ger ersattning
for resor och eventuellt
boende, hur mycket
beror pa vad hemorten
beviljar och bekostar.
1Joels fall star Barn-
cancerfonden Mellan-
sverige for boendet.
Mat far familjen bekos-
ta sjalva.

Barncancer ér den
vanligaste dodsorsa-
keniSverigeialdern
1-14 ar. BliBarnsup-
porter pa barncan-
cerfonden.se/barn-
supporter och bidra
med minst 50 kro-
norimanaden.
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FORSKNING

173 miljoner till

Under 2015 har Barncancerfonden slagit rekord i utdelade forskningsanslag
- totalt 173 miljoner kronor. Arets hostutlysning finansierar 90 olika forsknings-
projekt, med samma mal - att utrota barncancer.

INTRESSET FOR Barncancerfondens
anslag under 2015 ar rekordstort. I ar
har 329 ans6kningar kommit in jam-
fort med forra érets 300 ansdkningar.

Resultatet dr att Barncancerfonden
sammanlagt delar ut 173 miljoner kro-
nor till forskningsprojekt och forskar-
tjdnster, jamfort med 150 miljoner kro-
nor i fjol. Dé ingdr inte Barncancer-
fondens riktade stod till bland annat
Kliniker och utbildning.

Malet dr att utdelningen ska bli annu
storre framover.

- Vi okar hela tiden ambitionsnivan
for hur mycket barncancerforskning vi
stottar. Att vi 6ver huvud taget kan gora
det beror pd att det finns s manga
ménniskor i Sverige som vill bidra till
kampen mot barncancer, sdger Kerstin
Sollerbrant, forskningschef vid Barn-
cancerfonden.

Organisationens vision ar att utrota

barncancer och forskningen ar vigen
dit. I hostutlysningen satsas extra pa
ST-tjanster med avsatt forskningstid.
Meningen ir att locka ldkare att vélja
barnonkologi som specialisering. Re-
dan i dag saknas barnonkologer, och
maénga star beredda pa att ga i pension.
Totalt stodjer Barncancerfonden nio

sddana tjanster i dag, fyra av dem till-
kom i och med hostens forskningsan-
slag. EMMA OLSSON

Forskareistartblocken

Pa nasta uppslag berattar Olle Ringdén om sitt stora forskningsgenombrott - efter 30 ars arbete.
Marco del Chiaro och Sofie Degerman har precis fatt sina forsta anslag fran Barncancerfonden och
ska paborja sin bana. Tillsammans lagger de bitar i det stora pussel som ar cancerforskning.

"Aven cancer som bildat metastaser gar att bota”

MARCO DEL CHIARO FARPENGAR ur
Barncancerfondens utlysning for forsk-
ning kring ovanliga diagnoser. Han vill
skapa nationella riktlinjer f6r behand-
ling av cystisk pancreascancer hos
barn.

I dag finns ingen vetenskapligt utpro-
vad behandling for cystisk bukspottskor-
telcancer, den form som drabbar barn.

- Aven de, vars cancer har bildat me-
tastaser, gér att bota. Men olika svens-
ka sjukhus erbjuder olika former av be-
handling och det finns f6r fa fall vid
varje enskilt sjukhus for att vi ska kun-

na veta vilken behandling som ar bast,
sager Marco del Chiaro, pankreaskirur-
gi vid Karolinska universitetssjukhuset.
Hittills har man pa Karolinska be-
handlat cirka femton fall av cystisk
pancreascancer men for att finna ny
kunskap kravs vetenskapliga jamforan-
de studier pa en stor grupp patienter.
Darfor ska Marco del Chiaro och hans
forskningsteam ga igenom de natio-
nella cancerregistren, bland annat
Barncancerregistret, for att hitta upp-
gifter om hur méanga som drabbas, hur
de behandlats och hur det gatt for dem.

Data kan sedan ligga till grund for
nationella riktlinjer f6r behandling.
Om fler lander sedan ansluter sig till
dessa, blir det mojligt att samla in dnnu
mer uppgifter och fa &nnu mer kunskap
om hur behandlingen verkar.

- Det finns inga andra tumorer som
den har. Strukturen dr annorlunda, nar
vi Oppnar den bestar kirnan av nekros,
dod viavnad. Den dr dod inuti fast den
fortsdtter att vixa. Vi vet inte varfor
och hur den uppstar. Vi har manga fra-
gor och vildigt fa svar, sdger Marco del
Chiaro. EMMA OLSSON

Marco del
Chiaro

Titel: Docent och
overldkare vid Karo-
linska universitets-
sjukhuset.

Anslag: 380 000
kronor fordelat pa
tva ar.
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85 MILJONER IHOSTUTLYSNINGEN

Barncancerfonden stodjer forskningen genom olika utlysningar da fors-
kare kan soka pengar. Hostutlysningen, som ar arets storsta utlysning for
forskningsprojekt, resulterade i 85 miljoner kronor till 90 projekt. 2014
beviljades 73 miljoner kronor till 83 projekt.

Forskare kan aven soka anslag fran Barncancerfonden for resor, sti-

nervsystemet

S

14 procent
Ej diagnosspecifikt

14 procent
Annan diagnos

Andel beviljade forskningsprojekt per diagnos,

anslag
beviljades.

Hostutlysningens resultat

pendier, tjdnster och utbildning.

16 procent
CNS-tumorer

Totalt sokt belopp:

avrundade till ndrmsta jamna heltal.

Beviljandegrad: ...

410762 416 kr
Totalt beviljat belopp: ................... 84895 312 kr

"Vilagger pussel med okanda bitar”

SOFIEDEGERMAN AR borjan av sin kar-

ridir. Med sin forskning om speci
andringar hos celler med T-ce
mi, vill hon att framtidens sjuka
ska fa mediciner som skonar friska vév-
nader i kroppen.

Alla barn med T-cellsleukemi far
hogriskbehandling under de forsta 29
dagarna. Sedan avgor lakarna om de
behover fortsatt hogriskbehandling el-
ler om det racker med en behandling
som dr lite snallare mot barnets kropp.

Sofie Degerman hoppas kunna gora
det mojligt att redan fran start sortera
vilka som behover vilken behandling.

- Pa sikt skulle vi kunna rikta behand-
lingen mot specifika gener, vilket for-
hoppningsvis kan bli en mer skonsam,
men ocksd mer riktad och specifik be-
handling &n cytostatika.

B-rskningen sker med hjlp av ldkare
forskare fran hela Norden.

ofie Degerman studerar DNA-me-
ering i de sjuka T-cellerna. Metyle-
ring ar kemiska forandringar som finns
naturligt i arvsmassan och ér viktiga for
cellens utveckling. I de cancersjuka
T-cellerna finns forandringarna ofta pa
platser i DNA dér de inte ska vara.

- Cancer riskerar att bildas nar me-
tyleringarna sker i regioner som nor-
malt inte ar metylerade, eller om regio-
ner som normalt dr metylerade tappar
sin metylering, sdger Sofie Degerman.

Lite forvanande visade det sig att leu-
kemiceller med hog DNA-metylering
innebér cancer med ldgre aterfallsrisk,
och tvirtom.

- Jag tror att DNA-metylering har en
stor potential att bli en del i framtida

diagnostik och behandling av akut lym-
fatisk leukemi.

Forskargruppen ska studera om det
finns nagra speciella genetiska avvikel-
ser som gar att koppla till DNA-metyle-
ringen i cancercellerna.

- Cancerforskning kan liknas med att
lagga ett stort pussel med oként antal
bitar. Vart projekt har malet att fa en
klarare bild om DNA-metyleringens be-
tydelse i detta pussel.

Konkurrensen om anslagen ar stor.

- For oss betyder anslaget jattemyck-
et. Vi gor dyra analyser med avancerad
teknik, och behover hjalp av bioinfor-
matiker med att analysera all data vi far.

EMMA OLSSON
N PA WEBBEN

Las mer om etikforskaren Anna
Hoglund pa barncancerfonden.se.

e

Samanga procent av de bevil-
jade projekten leds av kvinnor.
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Titel: Forskar-

assistent, doktor i

medicin.

Summa: 900 000 kr

under tre ar.
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FORSKNING

1957: Amerikanen
Donnal Thomas gor
den forsta stamcells-
transplantationen na-
gonsin, i USA.

196 8: Jean Dausset upptack-
er HLA-systemet (Human
Leukocyte Antigen System),
en grupp proteiner som finns
pa cellytan och som &r viktiga i
forsvaret mot frammande
amnen, till exempel vid en
transplantation eller infektion.
Det visar sig att nar HLA-lika
syskon donerar stamceller blir
reaktionen inte lika haftig som
med andra givare.

1975: Den férsta stam-
cellstransplantationen
gors i Sverige pa en pojke
med aplastisk anemi (livs-
hotande blodbrist) av G6-
ran Lundgren, Gosta Gahr-
ton och Carl-Gustav Groth.

1979: Forskarnainser att
transplantat-kontra-vard-
reaktion (GVH) &r en viktig
del for att doda cancer-
cellerna, men den behéver
kontrolleras.

1980: Vartredje
stamcellstransplanterad
patient dor pa grund av
svar transplantat-kontra-
vard-reaktion. Lakarna ar
maktlosa.

1985: Forskning fran Seattle visar att
kombination av tva immunhammande preparat
innan transplantation minskar risken fér GVH.
Inom tva veckor testar Olle Ringdén metodeni
Sverige. Farre dor av transplantat-kontra-vard-
reaktion.

FORE 1990: Var tionde stamcellstransplanterad
patient dog av lunginflammation av cytomegalovi- P
rus. Under 1980-talet utvecklas lakemedel samt -
under 1990-talet ocksa DNA-teknik som kan di-

agnosticera cytomegalovirus. Tidig behandling gor

att lunginflammation pa grund av viruset nastan

aldrig forekommer langre.
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30 ars forskning
raddar ddende barn

Superceller fran fosterhinnan verkar ridda barn som drab-
bats av dodliga komplikationer efter stamcellstransplanta-
tion. For Olle Ringdén har fyndet bestatt av en kedja av
upptickter och misslyckanden - hans forskning stricker sig

over trettio ar.

PA EN SVARTVITBILD LER Olle Ringdén,
omgiven av en grupp barn. Barnen ir de forsta
Overlevarna, fore detta leukemipatienter som
botats genom stamcellstransplantation. Vid en
transplantation byts de sjuka blodbildande
stamcellerna ut mot friska stamceller som kan
tas frén blodet, frin benmérgen pa en frisk
donator eller fran nedfryst navelstrdngsblod.
Manga barn skulle inte 6verleva utan behand-
lingen, men den innebdr ocksa risker. Det &r
tidigt attiotal pa bilden med Olle Ringdén och
det syns pa klader och frisyrer. Blickar och
blyga leenden ar tidlosa.

- Forskning tar tid, man maste fa klura lite.
Det tog sa hir lang tid, ver 30 ar, att komma

TEXT: EMMA OLSSON

pd idén. Jag ténker pd alla som strukit med un-
der arens lopp.

Olle Ringdén delar sitt arbetsrum pa Hud-
dinge sjukhus med enorma boktravar, en cykel
och en stor bild av Skalman fran Bamse.

Olle Ringdén och hans grupp forskar pa en
speciell typ av stromacell, som finns i foster-
hinnan. Stromaceller bildar i vanliga fall bind-
vav och blodkarl, och finns i hela kroppen.
Men just de har cellerna har unika egenskaper:
de &r immunddmpande.

Cellen har hittills anvénts for att bota 17 pa-
tienter med livshotande GVH, som behandlats
vid Karolinska universitetssjukhuset sedan
2012. Ingen har d6tt av GVH under den tiden.

GVH eller Graft Versus Host Disease (trans-
plantat kontra vird-reaktion) ar den valdsam-
ma immunreaktion som ibland uppstar som
svar pa de frimmande cellerna. Ibland blir
den s3 stark att den inte gér att héva, trots att
alla stamcellstransplanterade far immundam-
pande medel.

Nir det hander attackerar givarens celler pa-
tientens organ med massiv celldod som resultat.
Organnedbrytningen leder i svara fall till doden.

Men cellen har ocksa riddat en patient med
chocklunga, en allvarlig lungskada som kom-
mer fran kroppsegna bakterier hos nytrans-
planterade. Varje ar avlider cirka 2 000
svenskar av chocklunga.

BEHANDLINGEN AR ENKEL. Cellerna injice-
ras med en vanlig spruta och ger inga biverk-
ningar. De tar sig till lungorna och sprids vida-
re till mjalten, levern och resten av kroppen.

Mirakelcellen dr en produkt av ett envist
forskningsarbete.

Ar 2002 triffade Olle ett barn i skoldl-
dern, doende efter en stamcellstransplan-
tation. >

2002: De senaste
arens fynd gor att
Olle Ringdén testar
attinjicera stromacel-
ler fran benmarg i ett
déende barn med
svar GVH, som for-

battras dramatiskt.
2002: Forsok paapa

visar att transplanterad

hud 6verlever cirka 10

dagar langre efter be-
handling med stroma-
celler fran benmarg.

2002: |provror vi-
sar sig stromaceller-
na ha enimmundam-
pande effekt.
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FORSKNING

D> Virldsldkarférbundets Helsingfors-
deklaration fran 1964 sager att dden-
de patienter far behandlas med expe-
rimentella metoder, om behandlingen
kan forvantas ridda dem.

Olle Ringdén och hans forskarteam
hade utfort lyckade forsok i provror
som visade att cellerna hammade
transplantationsreaktionen. De be-
staimde sig for att fraga barnets forald-
rar om de ville prova metoden. Mam-
man donerade sjalv cellerna som togs
fran hennes benmarg.

De gav cellerna. Forst hande inget.
Efter ett par dagar vinde det. Fallet star-
tade hundratals studier, varlden Gver.

Det visade sig bland annat att alla
inte dr mottagliga for behandlingen.
Av de icke-receptiva klarade sig en-
dast 10 procent av de GVH-sjuka.

AR 2006 STARTADE en studie pa Ka-
rolinska institutet. Svart sjuka barn
lottades att delta. Antingen fick de
celler eller placebo.

- Det var hemskt. Foréldrarna tjata-

2004: Olle Ringdén be-
handlar en ung patient
med chocklunga med
stromaceller fran ben-
marg. Reaktionen upphor,
men patienten dér av mul-
tiorgankollaps.

de for att deras barn skulle fa celler,
sager han.

Resultatet férvanade. Det blev ing-
en skillnad i 6verlevnad f6r dem som
fick celler jamfort med dem som fick
placebo.

- Det var svart att forsta, det dr moj-
ligt att vi gick in och behandlade tidi-
gare i sjukdomsforloppet, en del hade
kanske aterhdmtat sig 4nda.

Olle Ringdén fick en tanke.

- Den mest lyckade transplantatio-
nen ir ju en fodelse av ett barn. Bar-
net har ett frimmande immunsystem,
sa varfor angriper inte mammans im-
munsystem barnet?

Svaret dr att det finns liknande im-
munddmpande stromaceller i moder-
kakan.

2006-2010: Flera
pilotstudier gérs med

stromaceller fran
benmarg vid livshotande
GVH. Manga patienter,
men inte alla, botas.

Hans tanke var att cellerna fran
moderkakan borde vara dnnu bittre
an de benmargsceller som hittills an-
vants.

- De dr designade for att skydda
fostret frain GVH-reaktionen.

Det visade sig i provrorstester att
stromaceller i sjalva fosterhinnan hade
den bista immunhdmmande f6rma-
gan. Genom Helsingforsdeklarationen
om experimentell behandling kunde
Olle Ringdén ater testa sin hypotes pa
patienter som var ddende av GVH.

- Man ténker att de hir patienterna
ar enormt sjuka och har inget hopp.
Man maéste ge dem ett hopp. Forsk-
ningen ir ett hopp, jag ville prova na-
got nytt som kunde hjilpa.

2012: Inomramen for Olle
Ringdéns forskning ges ett barn
med leukemi stromaceller fran
benmargi ett forsok att bota
chocklunga, men barnet dor av
en valdsam svampinfektioni
lungorna. Det &r tankbart att cel-
lerna minskar immuniteten mot
svamp. Darfor tar enitaliensk
forskare i Perugia, professor Lui-
gina Romani, vid for att underso-
ka sambandet mellan behand-
ling med stromaceller och mot-
taglighet for svampinfektioner.

2012: Olle Ringdén far sinidé
om graviditet och férlossning
som den mest lyckade trans-
plantationen. En serie laborato-
rietester visar att celler fran fos-
terhinnan dr de mest effektiva
immundamparna. De forsta pa-
tienterna behandlas med stro-
maceller fran fosterhinnan. Ef-
ter flera metodforbattringar
overlever alla sin GVH. Ingen
patient har détt av GVH pa Karo-
linska sedan tre ar tillbaka.

2015: Varje &rbehand-
las cirka 60 barn med
cancer med stamcells-
transplantationi Sverige.
Av dessa far cirka fem
stycken mycket svar och
dodlig GVH. Forsoken
med stromaceller fran
moderkakan fortsatter.
En moderkaka har celler
nog for att behandla fler
an 20 patienter.

2014: OlleRingdén
ar bakjour, och botar
enung man med
chocklunga efter
stamcellstransplan-
tation. Medicinen ar
stromaceller fran
fosterhinnan.

24
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KORT OM FORSKNING

Samanga miljoner kronor vill regeringen satsa
under atta ar pa ett nationellt forskningspro-
gram for proteinforskning, metodutveckling
och produktion av biologiska ldkemedel. Biolo-
giska lakemedel har pa senare ar bidragit till
nya mojligheter att behandla avancerade sjuk-
domar, som olika former av cancer.

Utlandspraktik far stod

Barncancerfonden, som sedan tidigare erbjudit sjukskoterskor och lakare stod for att
kunna gora praktiktjanstgéring pa landets barncancercentum, breddar nu upplagget
och ger dven stod till praktiktjanstgoring utomlands. En av de forsta som far stod till
utlandspraktik ar konsultsjukskoterskan Annica Filander som ska aka till Bristol.
Majligheten att s6ka finns under hela aret och Barncancerfonden ersatter nor-

malt sett l6n for vikarien som tacker upp dar hemma under praktiken.

Forskning for
att minska
biverkningar

Manga som behandlas for
barncancer far smartsamma
sarimunnen och magtarmka-
nalen. | dag saknas beprovade
resultat for hur de ska behand-
las, men Gustaf Ljungman,
docent och 6verldkare vid Upp-
sala universitet, har fatt stod
fran Barncancerfonden for att
jamfora olika behandlingar,
bland annatis, ldkemedlet klo-
nidin och beteendeterapi.

Svarare att lira
vid hjarntumor

Attaavtio
barn som
overlevt
hjarntumor
drabbas av
inldrningssva-
righeteriolika
grad som kan bli patagligare ju
dldre barnet blir. Psykologen
Ingrid Tonning Olssons avhand-
ling vid Lunds universitet pekar
pa att det &r viktigt att ha en
langsiktig uppfoljning av inldr-
ningsproblemen for att alla ska
fa ratt hjalp och for att utvarde-
ra hur férandringar i cancerbe-
handling paverkar inldringen.
Pojkar l6per storre risk an flickor
att drabbas av svarigheter.

Varme for att
doda tumorceller

Eni Sverige mindre vanlig be-
handlingsmetod for spridd
cancer gar ut pa att hetta upp
cancercellerna sa mycket att de
dor av varmen genom att fora
in en elektrod i tumdren. Fors-
kare pa Karolinska institutet har
utvecklat metoden och soker
nu tillstand att testa behand-
lingsformen i palliativ vard,
skriver Dagens Nyheter.

Behovet av barnonkologisk kompetens dr stort. |

- De flesta av de sex barncan-
cercentreni Sverige har kam-
pat for att sakra tillracklig och
kompetent bemanning. Darfor
har den har utbildningen inrat-
tats for att ge sjukskoterskor
som dr nyainom barnonkologin
en nddvandig introduktion till
de barnonkologiska diagnoser-
na och olika behandlingsprinci-

hostas utbildade Barncancerfonden 30 sjuksko-
: terskor ochifebruari avslutade ytterligare ett tret-
: tiotal den nya kursen. | september dr det dags igen.

per, sager Barncancerfondens
forskningschef Kerstin Soller-
brant och tilldgger att det bidrar
till okad trygghet i varden.
Barncancerfonden ar den
enda utbildaren for ldkare och
sjukskdterskor som vill specia-
lisera siginom barnonkologi.
Forutom den nya fyradagars-
kursen finansieras en langre

Fler utbildningar i barnonkologi

universitetskurs for sjukskoter-

skorihelalandet och en natio-
nell utbildning i barnonkologi

for lakare, som framfor allt van-

der sig till anstallda pa lans-
sjukhusen.

- Harmaninte en fungeran-
de klinisk verklighet som for-
star forskningen och kan ta
emot den, sa blir forskningen
meningslos. Darfor dr utbild-
ningsdelen av Barncancerfon-
dens arbete en av organisatio-
nens viktigaste delar, sager
barnonkologen Olle Bjork, som
ansvarar for utbildningarna.

Lyssna for att lindra stickradslan

Barns radsla vid nalstick kan
handla om mer @an smarta. Den
kan bero pa radsla for forlorad
kontroll, for att méta manga
okanda personer, for oforut-
sagbarhet eller radsla for att
inte kunna komma darifran.

- For att stodet vid nalproce-
durer ska fungera behover

vuxna forst forsta att barnet
behover stod och sedan forsta
hur barnet uttrycker radsla, for
det gors pa olika satt. Yngre
barn visar radsla med kropps-
sprak, men de kan ocksa visa
det verbalt. Alla &r olika, sager
Katarina Karlsson, somisin
avhandling vid Hogskolan

iBoras och Jon-
kdpings universi- E— :
tet undersokt o
stickradslai al- ! g
dern3-7ar.

-

Hopp omny
behandling
av hjarntumor

Forskare vid
Karolinska
institutet har
hittat ett nytt
satt att forhin-
draresistens
mot cytostati-
ka genom att kombinera olika
befintliga lakemedel. Metoden
skulle kunna anvandas exem-
pelvis vid behandling av den
vanligaste formen av elakartad
hjarncancer hos barn, medullo-
blastom.

-l och med att vi testat lake-
medel som redan finns till-
gdngliga gor de nu publicerade
resultaten att det ar mojligt att
relativt snabbt ga vidare med
kliniska prévningar, vilket
kanns extra positivt, sdger Ma-
lin Wickstrom, en av forskarna
bakom studien.

Hor enintervju med Malin pa
podcast.barncancerfonden.se.

Stipendium for
barncancerarbete

Barncancerdoktorn Olle Bjork
har behandlat tusentals barn
under narmare fyrtio aribarn-
cancervardens tjanst. Nar hani
september 2015 l@dmnade sin
tjanst som generalsekreterarei
Barncancerfonden for att gai
pension inrattades ett stipendi-
umihans anda.

Under tio ar ska Olle Bjorks
stipendium pa 100 000 kronor
delas ut till en organisation, for-
ening eller person for sinain-
satseriarbetet for barn med
cancer.

- Jag har fatt valdigt mycket
uppskattning for det arbete jag
gjort som barncancerdoktor
och nu far jag fortsattaiden
traditionen och prisa andra som
brinner for samma sak, sager
Olle Bjork.
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Sjuarige Nesser har nyligen blivit diagnosticerad
med Burkitts lymfom, och han ska nu genomga
sin forsta cellgiftsbehandling. Nesser och hans
pappa star och vantar pa att fa kommain till dok-
torn pa Mulagosjukhuset i Ugandas huvudstad
Kampala. De har rest med buss i flera dagar fran
hembyn, for att Nesser ska fa en behandling som
forhoppningsvis gor honom frisk igen.



OMVARLD

En annan
SOrts cancer

~ SOM ALLA SKULLE KUNNA OVERLEVA

FOrnagramanader sedan var attaarige Immanuels ansikte helt
vanstallt av den fruktansvarda cancern Burkitts lymfom. Nu ar
han pa battringsvagen och har bara en liten svullnad kvar pa
halsen. Hundratals barn i Uganda drabbas varje ar av den har
tumorsjukdomen, som ar den vanligaste barncancerniAfrika

TEXT: 1A WADENDAL FOTO: ASA SIOSTROM

soder om Sahara.

ULU, UGANDA. En av salarna
pé den stora 6ppna avdel-
ningen for barn pa St Marys
Lacor Hospital skiljer ut
sig. Fargglada papegojor
och teckningar pa Janne
Langben och Musse Pigg
pryder viggarna som &r
malade i klara ljusa farger.
Hér inne dr barnen tysta
och ligger ned pé sina séng-
ar - de flesta har stora dropp-
pésar och slangar kopplade till
sina kroppar. En flicka i rosa klin-
ning grater tyst.

Attadrige Immanuel Sebit sitter pa
sangkanten och lutar sitt huvud mot pap-
pa Charles axel. Svullnaden pa hans hals
ar tydlig men har dnda gatt ner till halva
storleken efter den férsta omgangen
med stark cytostatika. Immanuel har
precis som de andra barnen i den hér sa-
len Burkitts lymfom, den vanligaste
barncancern i afrikanska lander soder
om Sahara. Cancern angriper lymfno-
derna som forstoras och tumorerna ar
extremt snabbvixande. P4 bara 18 tim-
mar kan hals och ansikte vanstillas helt.

-Vikommer frén en by vid grinsen
mellan Sydsudan och Uganda. Nar Im-
manuels hals borjade svullna upp tog
jag med honom till hilsokliniken som
ligger nagra mil bort. De kunde inte
gora nagot men rekommenderade oss

i i t‘
4
Attadriga Immanuel Sebits svullnad pa halsen

har gatt ner till halva storleken efter den forsta
omgangen med stark cytostatika.

att aka hit, berittar Charles och smeker
sin sons kala huvud.

Immanuel tittar pa oss med nyfikna
O0gon men vinder bort ansiktet nér vi
vill prata, han dr blyg for framlingar.

-Jag har fem barn och Immanuel &r
min yngste. Jag gor vad som helst for
att han ska 6verleva, men vi borjar fa
ont om pengar till mat nu och jag vet
inte riktigt hur jag ska l6sa det, sdger
Charles Sebit.

Han torkar sig i 6gonen. Hemma i
byn édr hans fru ensam med de andra
barnen, och hon har inte heller 14tt att
dra in pengar till hushéllet ndr hennes
man och yngste son dr pa sjukhuset un-
der flera ménader. >
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> I Uganda finns det tva sjukhus som
ger de cancersjuka barnen gratis be-
handling med cytostatika - det ena ar
St Marys i norra delen av landet och det
andra Mulago i huvudstaden Kampala.
Enligt statistiken drabbas nagra hundra
barn varje ar, men morkertalet ar stort.
Ménga foréldrar pa landsbygden kin-
ner inte till vad cancer dr och forsoker
bota sina barn med 6rtmediciner eller
med hjalp av haxdoktorer.

- En del av familjerna som kommer
hit med sina barn dtervinder inte for
de uppfdljande behandlingarna. An-
tingen tror de att barnen redan blivit
friska eller sd har de inte rad med resan
och uppehillet, berdttar hematologen
Valeria Calbi som bade behandlar och
forskar kring Burkitts lymfom pa St
Marys.

BARNCANCERN MASTE behandlas
med cytostatika i flera omgangar under
nédgra manaders tid, annars sprider sig
tumorsjukdomen och barnen riskerar
bade férlamning och njursvikt.

-Da dr det oftast for sent att ridda
dem. Dérfor har vi bade langa samtal
med forildrarna och bjuder in hlso-
kliniker fran landsbygden for att forkla-
ra vikten av att fullf6lja behandlingen,
sager Valeria Calbi.

Fran salen dir de cancersjuka bar-
nen ligger gar det att 6ppna tva dubbel-

dorrar mot en liten stensatt terrass.
Dérute dr det hett och vindpustar drar
upp sma korn frdn den envetna réda
lerjorden mot nésborrarna. Tiodrige
Oscar Omara sitter i en rullstol och tit-
tar pa oss med febriga 6gon.

-Vikom hit fér ndgra manader se-
dan. Oscar hade konstiga symptom,
han hade yrsel och trillade omkull och
lymfnoderna var svullna. Vi var pa flera
Kkliniker innan vi kom hit, berattar
Mildred Omara som dr hans faster och
arbetar som sjukskoterska i byn som
ligger tio mil bort.

Hon masserar Oscars fotter och pra-
tar med honom i ett forsok att pigga
upp den ledsne pojken. Ingen av hans
fordldrar har haft rad att aka och hilsa
pé pojken pa sjukhuset.

- Han har fatt flera doser cytostatika
men dn s linge har det inte hint n&-
got. Oscar sdger att han inte har ont
men han ar forlamad i benen och vi vet
inte 4n om han kommer att kunna ga

igen. Han ar vildigt ledsen, forstds, sé-
ger Mildred Omara.

Tidig upptéckt ger goda prognoser
for att barnen ska overleva Burkitts
lymfom. Ben Ikara dr ordférande i
Uganda Child Cancer Foundation, som
stods av privata donationer och driver
kampanjer for att oka medvetenheten
om Burkitts lymfom.

- Hélsoklinikerna ute i landet maste
fa hjalp med béade screening och mer
utbildning. Vi vet att ett cancerbesked
for manga pé landsbygden, dven vard-
personal, ér lika med en dédsdom. Sé&
ar det ju inte med Burkitts lymfom, om
den uppticksitid, siger Ben Ikara.

LIKA VIKTIGT dr det att stotta familjer
med drabbade barn. Okunnighet om
sjukdomen gor att manga i de sjuka
barnens omgivning stoter bort dem i
tron att de ar drabbade av haxkonster.

- Vidriver bland annat kampanjer i
skolor. Att fd unga att bli medvetna om
sjukdomen r ett sétt att mobilisera for-
aldrarna och fi dem att agera snabbt
nir de misstinker att ett yngre syskon
kan ha drabbats av cancer, sdger Ben
Ikara och lagger till:

- Och sé hjdlper vara unga medarbe-
tare till med att ge barnen nagot extra
under tiden pa sjukhusen. Alla barn vill
leka och skratta, dven de som ér sjuka.
Vi glommer det ibland. >
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8-ariga Naomi Achoma &r inne pa sin andra omgang av cellgiftsbehandling. Svull-
naden pa halsen ar redan borta. Naomi har med sig sin aldre syster Beatrice, 18 ar,
under den langa behandlingen pa St Marys sjukhus i Gulu i norra Uganda. De var pa
flera halsokliniker i sitt distrikt innan en lakare forstod att Naomi hade Burkitts lymf-
om, da lanade familjen ihop pengar for att kunna resa med dottern till St Marys i
Gulu - ett av de tva sjukhus i landet som behandlar Burkitts lymfom.
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Det finns bara en stralbehandlingsmaskin i Uganda - den ar fran 196 0-talet och mycket sliten. Har behandlas patienter dygnet runt, men ibland gar maskinen sonder och da

far alla cancerpatienter ligga och sova i vantrummet for att inte missa sin plats i kon. Men trots att det saknas en hel del modern medicinsk utrustning sa ligger Uganda anda

langt framme i forskningen kring cancer som &r ett vaxande problem i manga afrikanska lander.

Tre typer av Burkitts lymfom

- Den endemiska sjukdomsvarianten finnsi
Afrika soder om Sahara, men ar sallsynti
vdst. De som drabbas ar barn under tio ar -
huvudsakligen pojkar — och de far extremt
snabbvaxande tumdorer och forstorade lym-
fnoder. Delar av ansikte och hals svullnar och
vanstalls.

- Den sporadiska formen av sjukdomen drab-
bar i huvudsak vuxna och har symptom som
magsmartor och svullen buk, vanstallt ansik
te och forstorad skoldkortel. Den sporadiska
versionen finns utanfor Afrika, men ar sall-
syntidenrikare delen av varlden. Globalt ut
gor den sporadiska formen en till tva procent
av alla fall av lymfcancer.

- Den hiv-relaterade sjukdomsvarianten har
samma symptom som den sporadiska. Har
finns det en koppling till nedsatt immunfor-
svar. Burkitts lymfom beraknas utgora 30 till
40 procent av alla fall av non-Hodgkins lym-
fom hos hiv-patienter (siffror fran USA).

KALLOR: UCI, FRED HUTCHINSON CENTRE, WHO
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Tre av fyra overlever Burkitts lymfom

Burkitts lymfom har en koppling till
Epstein-Barr-viruset och kronisk
malaria, men man vet fortfarande
inte exakt vad som orsakar sjukdo-
men. Epstein-Barr &r ett av atta her-
pesvirus och det kopplas i forskning-
en till bade lymfcancer och hiv.

Cancern, som dr en form av
non-Hodgkins lymfom, borjar i
B-lymfocyterna (B-cellerna) som &r
den typ av vita blodkroppar som
bildas av hematopoetiska stamcel-
leribenmargen.

Forskningen kring Burkitts lymf-
om har pagatt sedan cancern upp-
tacktes i Uganda pa 1950-talet. | dag
samarbetar UCI, Ugandas Cancer
Institute i huvudstaden Kampala,
med amerikanska Fred Hutchinson
Cancer Research Centre kring forsk-
ning och behandling av infektionsre-
laterad cancer. Aven St Marys Lacor

Hospitali Gulu har ett forsknings-
samarbete med amerikanska Natio-
nal Cancer Institute kring Burkitts
lymfom.

| Afrika dr det vanligt att de drab-
bade barnen ocksa har bade kronisk
malaria och herpes. 98 procent av de
undersokta fallen i Afrika dr kopplade
tillinfektioner med Epstein-Barr.
Man tror att malaria minskar immun-
forsvarets mojlighet att sta emot
Epstein-Barr-viruset, och att det gor
att B-cellerna lattare forvandlas till
cancerceller. Men forskarna har
ocksa borjat titta pa om denlilla del av
befolkningen som ar resistent mot
malaria, dven kan vara resistent mot
Epstein-Barr och Burkitts lymfom.
Trots att det finns en koppling mellan
hiv och Burkitts lymfomi vastvarlden,
satycks det enligt forskarnainte vara
ett lika tydligt sambandi Afrika. Men

hiv ar anda med som komponent i
forskningen kring den endemiska
barncancern.

Redan pa 1960-talet nar Ugandas
Cancer Institute grundades hittade
man en metod som faktiskt botade
barncancern - enintensiv behand-
ling med flera olika cytostatika som
ges till barnen i sex omgangar under
tre manader. Aven stralning, stam-
cellsbehandlingar och antikroppar ar
metoder som anvants genom aren i
kombination med cytostatikan.

Runt 70-80 procent klarar be-
handlingen och blir friska. Barn har
bast chans till 6verlevnad, medan
prognosen ser samre ut for vuxna
som drabbas. Cancern dr dodligom
deninte behandlas.

KALLOR: UCI, FRED HUTCHINSON
CANCER RESEARCH CENTRE, UGANDA
CHILD CANCER FOUNDATION



NORDAMERIKA

USA avviker fran till exempel Frankrike och Tyskland
genom nagot hogre antal fall av germcelltumaérer och en
hdgre andel av olika hudcancerformer. Germcelltumérer
sitter oftai dggstockar, testiklar eller i hjarnans medellin-

je. De utgar fran forstadier till fosterceller. De flesta tu-
morer inom den har gruppen har en god prognos.

EUROPA

| Europa, precis som i Nordamerika, ar leukemi den
vanligaste diagnosen. Ungefar en tredjedel av alla
barn som drabbas insjuknar i leukemi. USA visar na-
got hogre siffror for bverlevnad, beroende pa att flera
medelinkomstlander i Europa saknar resurser fér den
mest hdgspecialiserade barncancervarden.

OMVARLD

OCEANIEN

| Australien &r leukemi den vanligaste
cancerdiagnosen bland barn, precis somi
ovriga hoginkomstlander. Hudcancer av
olika former ar nagot vanligare aniresten
av hoginkomstlanderna, medan neuro-
blastom dr lite mer ovanligt.

LATINAMERIKA

Siffror fran tio mexikanska distrikt visar
att leukemi dr den absolut mest domine-
rande diagnosen, siffror som helt stam-
mer 6verens med statistik fran Argen-
tina. Andelen CSN-tumdrer (tumérer i
centrala nervsystemet) r cirka en tredje-
del avdem som rapporteras fran till ex-
empel Tyskland. Detta beror till stor del
pa att manga medelinkomstlander sak-
nar utrustning och metoder for diagnos.

85%

av barnen

80°%

av barnen

ASIEN ®

| Thailand, Indien och Kina dr leukemi den
vanligaste diagnosen. | Thailand drabbas
ndstan halften av de insjuknande barnen av
olika former av leukemi.

Overlever
sin cancer.

60%
av barnen

Overlever
sin cancer.

overlever
sin cancer.

40%

av barnen
overlever
sin cancer.

AFRIKA

Laginkomstlander rapporterar en 6verlevnad salag som 5 pro-
cent. Ett tvarsnitt fran hela kontinenten ger ett snitt pa omkring 40
procent, men manga lander saknar tillforlitliga uppgifter. Andelen
insjuknande i leukemi ar en sjdttedel av andelen i hoginkomstlan-
der. Lymfom ar fem ganger vanligare 3n exempelvis i Tyskland.
Burkitts lymfom dr vanligaste diagnosen séder om Sahara.

40%
av barnen

overlever
sin cancer.

75%
av barnen

Overlever
sin cancer.
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Cancerdrabbar 160 000 barnper ar

Varje ar drabbas 160 000 barn av cancer
6ver hela virlden. 1 lag- och medel-
inkomstlander dverlever bara en av tio
som insjuknar i barncancer, medan om-
kring atta av tio 6verlever i hbginkomst-
lander.

CANCER AREN AV DE vanligaste dddsorsa-
kerna for barn mellan 1 och 15 ar sett over hela
vérlden. I Sverige och andra vistlinder som
har en bra barncancervard dr 6verlevnaden

omkring 80 procent, men i laginkomstlander i
Afrika kan andelen 6verlevare vara sa lag som
5 procent. Anledningarna ér flera. Bland annat
beror det pd att barnen aldrig tréffar en likare
och att vardpersonalen inte dr utbildad eller
har ritt mediciner och utrustning. Ménga barn
tvingas avsluta sin behandling i fortid, ibland
for att det dr langt till ett sjukhus, att prognosen
ar dalig och att fordldrarna behovs hemma. Det
dr ocksa vanligt att barnen dr undernérda eller
lider av andra sjukdomar samtidigt. Samman-

taget paverkar detta behandlingsresultaten.
Den vanligaste diagnosen i varlden ar akut
lymfatisk leukemi, utom i afrikanska lander
soder om Sahara. Dar insjuknar barnen oftare
ilymfom. Burkitts lymfom och Kaposis sar-
kom &r de vanligaste diagnoserna. Anledning-
en ir bland annat forekomst av Epstein-Barr-
viruset och kronisk malaria. I manga lander
saknas tillforlitliga siffror, men i Sverige finns
barncancerregistret — en faktor som hjélpt till
att oka overlevnaden. MALIN BYSTROM SJODIN
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Barnambassadaorer for den internationella barncancerkampanjen We are one &r Alexa Curtis (vinnare av The Voice Kids Australia2014), Livvy Stubenrauch (som
gjorde rosten till unga Anna i Frost), Robbie Firmin (Britain’s Got Talent) och Aaralyn O’'Neil (America’s Got Talent).
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Pa Internationella barncancerdagen den 15 februari gér organisationer
och drabbade dver hela varlden gemensam sak for att samla in pengar
till barncancerforskningen och uppmarksamma cancerdrabbade barn.
For forsta gangen stéttas arbetet med en internationell kampanj.

CHILDHOOD CANCERINTERNA-
TIONAL (CCI), en paraplyorganisa-

tion for 180 foraldraledda barncancer-

organisationer i 9o ldnder, star bak-
om den Internationella barncancer-
dagen.

I ar lanserar CCI for forsta gangen
en gemensam kampanj for att sprida
budskapet om initiativet. P4 sajten
child4child.com har nagra av vrl-

dens mest kinda sjungande barn
med stora f6ljarskaror pa YouTube
spelat in varsin vers i nya laten We Are
One. Den har skrivits av Christophe
Beck som ocksé har komponerat mu-
siken till storfilmen Frost.

- Med laten We Are One vill vi hedra
alla barn i varlden, sarskild de barn
som tvingas kimpa mot cancer, sager
Carmen Auste, ordforande for CCI

¥

WE ARE ONE

Laten We are One
kommer att slappas
pa en rad musik-
tjanster den 15
februari.

jonelld

\ntemat\on
cerda

parncancer 2

15 februar!

och mamma till en barncancer-
overlevare.

Svenska Barncancerfonden och
reklambyran Garbergs har tillsam-
mans tagit fram kampanjen med
sang fran bland andra Alexa Curtis
(vinnare av The Voice Kids Australia
2014) och Livvy Stubenrauch (bak-
om unga Annas rost i Frost), Nu
bjuds virldens alla barn in att
sjunga med genom att spela in sin
egen version av sangens refriang. Pa
den internationella barncancerda-
gen ska laten sldppas pa en rad

musiktjanster.

Marschaller
och fackeltag
runt landet

BARNCANCERFONDENS lokala
foreningar laddar for att engagera sa
manga som mojligt att delta i kampen
mot barncancer pa den internationella
barncancerdagen den 15 februari. Da
tands tusentals ljus och facklor landet
over for att hedra unga som drabbats
av barncancer, den vanligaste dods-
orsakeniSverigeialdern1-14 ar.

BARN{QGANBER -01.16

NORRA. | Sundsvall blir det jusmanifesta-

tion for att hedra barncancerdrabbade. Orn-
skoldsviksbor samlas for atttanda marschal-
ler och bidra till insamlingen for cancersjuka

barn.

MELLANSVERIGE. Foreningen arrangerar
ljusmanifestationer pa flera platser, bland
annat samlas engagerade pa Stora torget i
Nyképing och i Hudiksvall, Mora och Hallsta-
hammar.

VASTRA. For tredje aretirad anordnar for-
eningen en fackeltagsmanifestation i Gote-
borg. Den avgar fran Gotaplatsen till Gustav
Adolfs torg dar deltagarna tander marschal-
ler. Det blir aven ljusmanifestationer pa —
Sandwalls plats i Boras, i Uddevalla, i Rad-
husparken i Jonkoping, pa Stora torget i Karl-
stad, i Skévde och i Halmstad.

g, S

STOCKHOLM-GOTLAND. Féreningen an-
/ ordnar bland annat en ljusmanifestation i

OSTRA. Kontakta foreningen for att fa upp-
gift om aktiviteter i regionen.

SODRA. | Kristianstad gar ett fackeltag fran
Tivoliparken till Lilla torg dér marschaller
tands. Pa Novai Lund, Grand Samarkands
parkering i Vaxjo samt i Helsingborg blir det
ljusmanifestationer och andra aktiviteter.

a PA WEBBEN

Las mer om foreningarnas aktiviteter:
barncancerfonden.se/engagera-dig/
event/internationella-barncancerdagen.
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rin, saltbakad gulbeta, rokt lok och potatispuré samt rédvinssky. Festen avrundades med mousse och sorbet pa bjornbar med saffranspannacotta pa brynt smorbotten.

Galamiddag ger stod till forskning

Under namnet Le Bon, det goda,
bjod Barncancerfondens samar-
betspartner Lidlin till galamiddag
pa sjilvaste Nobeldagen. Resulta-
tet blev 563 627 kronor till Barn-
cancerfondens verksamhet.

STJARNKOCKEN Titti Q varnstrom
stod f6r menyn nar 1300 gaster kunde
njuta av tre ritter dér alla rdvaror kom
fran Lidl.

- Viville bjuda in till en stor fest
och visa att man kan laga en galamid-

Stjarnkocken Titti
Qvarnstrom gjorde
galamenyn, som
bara bestod av rava-
ror fran Lidl.

dag pa vara ravaror samtidigt som vi
ville bidra till Barncancerfondens
livsviktiga forskning. Vi dr sedan flera
ar en av Barncancerfondens huvud-
partners, sa det kindes naturligt att
intdkterna fran maten skulle ga till
organisationen, siger Lidls hallbar-
hetschef Katarina Rosengqvist.

DE 15 000 BLOMMORNA ilokalen
kom fran Lidl i Italien, 50 kockar laga-
de rétterna dér varje saltkorn kom fran
matvaruforetaget. Kvillen tog mana-

der att forbereda och de inbjudna gis-
terna serverades av 260 medarbetare
pa Lidl. De bidrog till att sprida gala-
stamning i lokalen. Kuvertavgiften var
395 kronor. Deltagande middagsgaster-
kunde under kvillen swisha in dricks.
Resultatet blev totalt drygt en halv mil-
jon kronor till kampen mot barncancer.

- Vikan bidra till annu mer forskning
och stotta dem som dr drabbade har
och nu. Ut6ver det var det ett fantas-
tiskt arrangemang med god mat, siger
Per Leander pa Barncancerfonden.

Barncancerfondens digitala verktyg Minuter som gor
skillnad ger foretag majlighet att pa ett enkelt satt bade
engagera sig i arbetet mot barncancer och starka med-
arbetares motivation att réra pa sig.

Na&r Bauhaus anvande verktyget sjonk sjukfranvaron
och gemenskapen 6kade. Foretaget valde att skanka
10 kronor till Barncancerfonden varje gang en medar-
betare genomférde en halvtimmes valfri motion, vilket
gav Over en halv miljon kronor till Barncancerfonden.

Las mer om Minuter som gor skillnad pa
barncancerfonden.se.
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Team Rynkebys 1400 cyklister och 350 servicedelta-
gare lyckades samla in drygt 61 miljoner kronor till
kampen mot barncancer i Sverige, Danmark, Finland,
Faréarna och Norge under 2015. Det ar cykellagets
storsta donation nagonsin. | Sverige 6kade insamlingen
till Barncancerfonden fran 11,1till 13,4 miljoner kronor.

Team Rynkeby &r redan igang med arets insamling.
1600 cyklister och 400 servicedeltagare fordelade pa
38 lokala lag laddar for att cykla turen till Paris nasta
sommar.

MQ samlade in 1,5 miljoner kronor under 2015 tillsam-
mans med sina engagerade kunder.

Det &r fjarde aretirad som kladkedjan samarbetar
med Barncancerfonden for att gemensamt bekampa
barncancer. Som vanligt stod julkampanjen, da en del
av forsaljningssumman for utvalda kladesplagg gar till
Barncancerfonden, for en stor del avinsamlingen. Den
har gangen blev fyra trojor fran Dobber storsaljarna.
Forsaljningen av dem bidrog med tre fjardedelar av ju-
lensinsamling.



EXPERTERNA FRAGOR & SVAR

HAR DU
EN FRAGA?

—mejla dentill redaktionen
@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna”

MEDICIN
Mikael Behrendtz
barnonkolog och

SKOLA
Karin Svensson
sjukhuslérare i Umea.

LennartBjorklund
psykoterapeut, hand-

FORSAKRINGAR
Niklas Wangmar
gruppchef
skadereglering

pa Salus Ansvar.

verksamhetsansvarig ledare och foreldsare

i Linkoping. VARD i Goteborg.
Ann-Christin Bjorklund

Ingrid Tonning Olsson konsultsjukskoterska EvaSalqvist

neuropsykologiLund.

for barn med hjarntumor,

syskonstodjare vid Norr-

BARNCANCERFONDEN
Ylva Andersson
informationsansvarig

pa Barncancerfonden.

Olle Bjork
professor och
generalsekreterare

i mnesraden. Akademiska barnsjukhu- lands universitetssjukhus for Barncancerfonden.
setiUppsala. iUmea.
BARNCANCERFONDEN BARNCANCERFORSKNING
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Djurforsok? Svart att forska
Gar era pengar till studier som pé ponsg liom
anvander djur?

En del av vara forskningsan-
slag gar till projekt som anvan-
der forsoksdjur i sina studier.
Djurforsdk anvands dock en-
dastide fall da detinte finns al-
ternativa metoder. Det an-
vands inom biomedicinsk och
naturvetenskaplig forskning
med syfte att ta fram nya lake-
medel, behandlingsmetoder
eller 6ka var grundldggande
kunskap. Det kaninuldgetinte
goras helt utan djurférsok, men
storre delen av den medicinska
forskningen utfors i provror
eller med hjdlp av cellodlings-
teknik. Djurférsok ar en strikt
reglerad verksamhet som lyder
under svensk lag och EU-lag
och det far bara anvandas nar
inga alternativa metoder finns.
For att fa utfora djurforsok i
Sverige maste man forst anso-
ka om tillstand hos en djurfor-
soksetisk namnd. Barncancer-
fonden ger endast anslag till
projekt som foljer gallande lag.
ANDERS HOGLUND
BARNCANCERFONDEN

BARNCANCERFONDEN
Nya regler

Ar det nagra nya bestimmel-
ser gillande vilgorenheti ar?

Fran 1januari 2016 far inte
begravningsbyraer hantera kon-
tanter vid minnesgavor. Da kan
begravningsbyran hanvisa dig
direkt till Barncancerfonden
som kan hjalpa till med min-
nesblad och inbetalningskort
for era gavor. Kontakta givar-
service patel 020-90 20 90.

1 &r har dven nya bestam-
melser for avdragsratt vid ga-
vor inforts. Har kan du lasa mer
om dem: barncancerfonden.se
/stod-oss/skatteavdrag.

YLVA ANDERSSON

MEDICIN

Gar det att frysain spermier
eller agg infor en barncancer-
behandling, for att ha storre
mojlighet att fa barn som vux-
en?

Det gar att frysain spermier
och mogna dgg om man har
kommit tillrackligt langt i pu-
bertetsutvecklingen, det vill
sdaga att flickan borjat menstru-
era eller pojkens testikelstorlek
ar 6ver 6-8 milliliter. Det gar
tyvarr inte att frysa ner sper-
mier eller 4gg under pagaende
cancerbehandling, det maste
goras innan. Da ar det ofta
brattom och manga drabbade
tanker inte pa fertiliteten som
vuxen, darfor ar det viktigt att
lakaren berdttar omriskerna
vid behandling och vilka atgar-
der som ar majliga.

Majoriteten av behandling-
arna ger inte en omedelbar

negativ paverkan pa flickors
agg. Om din behandling med-
for hog eller mycket hog risk for
infertilitet kan du genomga
hormonstimulering, aggut-
plockning och frysférvaring om
du vill och det finns tillrackligt
med tid. Da ges du dagligen
sprutor med hormoner. Be-
handlingen kan startas var som
helstimenstruationscykeln.
Lakaren foljer stimuleringen
med ultraljud och pa 10-14 da-
gar kan du fa fram mogna agg.
Da ges du ovulationsinduktion
med en spruta och darefter
plockas &ggen ut, vanligen ar
patienten vaken. Aggceller kan
frysforvaras imanga ar och
anvands sedan efter cancerbe-
handlingen om du vill bli gravid
och dina dggstockar slutat att
fungera. Da varms dggcellerna
upp och kan befruktas genom
assisterad befruktning.

Frysta spermier haller linge

For att frysa in spermier
lamnar du ett eller flera prov till
spermalaboratoriet. Om duinte
kan komma'till laboratoriet el-
ler har svart att producera
spermaprov vid laboratoriet
kan provet dven géras hemma
eller pa vardavdelningen. Sper-
mier kan férvaras i flytande
kvave sa lange det behovs. Nar
duvillhabarn och din egen sa-
desproduktion inte fungerar,
tinas strdn med spermier. Ar
spermierna fa kan dven ensta-
ka spermier anvandas vid as-
sisterad befruktning.

KIRSIJAHNUKAINEN,
BARNONKOLOG OCH
FERTILITETSFORSKARE

Q) e weseen

Pa barncancerfonden.se finns
en film fran Vavnadsradet om
att frysain spermier.

. for storarisker, men

vilket nu under-

Bedrivs det forskning inom
ponsgliom?

Ponsgliom dr en tumor som
sitter i hjarnstammen, som
kontrollerar manga av kroppens
mest centrala funktioner, som
vakenhet, puls och andning.
Darfor gar detinte att operera
bort ett hjarnstamsgliom
kirurgiskt utan det behandlas
enbart med stralning och
cytostatika. Tyvarr ar resulta-

ten dystra pa grund av ute-

blivna forskningsframgangar.
Farre &n 10 procent dverlever
langre an tva ar efter diagnos.
Forskarna har saknat tumor-
material fér analys pa grund av

pa senare tid har
man kunnat ta
prover med mi-
nimalarisker

lattar forskning.
KLAS BLOMGREN,
PROFESSOR | PEDIATRIK

Las hela svaret pa
barncancerfonden .se.

BARNCANCERFONDEN

Allt fler botas

Jag undrar vilket artionde ni

borjade se en 6kning av cancer
bland barn?

Sedan barncancerfallen bérja-
de registreras pa 1950-talet
har antalet insjuknade legat
relativt konstant. Nastan varje
daginsjuknar ettbarnicanceri
Sverige. Daremot har overlev-
naden for barn med cancer 6kat.
Pa1950-talet botades bara
enstaka barn med cancer, men
idag 6verlever drygt 80 pro-
cent, framst tack vare forbatt-
rade behandlingsmetoder.
YLVA ANDERSSON
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Rock och blues mot barncancer

VASTRA. Forra aret samlade Rock och Blues mot barncancer in
100 000 kronor till Barncancerfonden Vastra och den 27 februari ar
det dags igeni S&ffle. Nu ar siktet installt pa 200 000 kronor och

hela bygden d@r engagerad.

NORRA

MELLAN-
SVERIGE

@ STOCKHOLM
° GOTLAND

OSTRA

. [ J
VASTRA

SODRA ®

Barncancerfonden Norra
Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-772700
e-post:
norra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden
Mellansverige
Bankgiro: 900-0100
Plusgiro:900010-0
Telefon: 018-101555,
073-1810456

e-post: mellansverige@
barncancerfonden.se

Barncancerfonden
Stockholm Gotland
Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 6739
e-post: stockholm@
barncancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra
Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1

Telefon: 013-310824
e-post:
ostra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden Véastra
Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2

Telefon: 031-845103
e-post:
vastra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden Sédra
Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2

Telefon: 040-42 6564
e-post:
sodra@barncancerfonden.se
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"Liaxhjilpen ar ovarderlig”

Studybuddy

Nu kan syskon till barn som
drabbats av cancer fa Lixhjilp.

En av dem som anvant sig av

méjligheten dr Katarina Erman.

- Uppladgget ar helt fantastiskt.

: Studybuddy tar 6ver en del av

. ansvaret for skolarbetet, det som
: man inte har enerdi till ndr ett av

. ens barn ar sjukt, sdger hon.

{ EMANUEL ERMAN, 11 AR, fick diag-
- nosen T-cellslymfom i september

: 2014. Livet vindes upp och ned.

: Stindiga sjukhusbesok, behandling-
- ar och tuffa biverkningar efter be-

- handlingar innebar att annat fick

: prioriteras bort.

- Det ansvar som jag tog for bar-

nens skolgang innan Emanuel blev
© sjuk, det méktar jag inte med att ta
© pd samma sitt langre. Den hir moj-

Traff for foraldrar som mist

6sTRA. | november ordnade Barncancerfonden Ostra en helg
for foraldrar som forlorat ett barn i cancer pa Fredensborgs Herr-
gard soder om Vimmerby. Avkoppling, samtal och god mat till-
sammans med andra med liknande upplevelser gav kraft och
en skon kansla av gemenskap mitt i det svara.

« Eftersom Studybuddy bara har verksamhet
iStockholm, Goéteborg och Malmo har
endast Barncancerfonden Stockholm-
Gotland, Vistra och Sédratillgang till gratis
laxhjalpstimmar.

« Studybuddy bidrar med 4 timmars laxhjalp
perveckaivarje lokalforening. Féreningen
fordelar tiden tillmedlemmarna.

ligheten har varit helt fantastisk for
oss, sager Katarina Erman.
Studybuddy, som erbjuder gratis
laxhjalp till syskon till barn som
drabbats av cancer i Stockholm, G6-
teborg och Malmd, ringde upp och
forhorde sig om hur gamla barnen
var och vilka behov som fanns.
Nathanael, som gar i sexan, match-
ades mot en "studybuddy” som dy-
ker upp tva timmar i veckan. Benja-
min, 16 ar, och Jonathan, 18 ar, delar

Lillebror Emanuel Erman, 11 ar, fick
diagnosen T-cellslymfomi sep-

tember 2014.
FOTO: ANNA-LENA LUNDQVIST

pé sin “studybuddy” men undervis-
ningen sker individuellt och efter
behov.

- Deras liv 16per ju pa &ven om de
har en sjuk lillebror. Den har ext-
rahjilpen ir ovirderlig, barnen far
en bonusldrare och jag tror att upp-
lagget passar alla, oavsett vilken fas
som sjukdomen &r inne i.

Studybuddy stottar ocksa kampen
mot barncancer genom att erbjuda
sina 6vriga kunder att runda upp be-
talningar till férman f6r Barncancer-
fonden. Beloppet matchas sedan av
Studybuddy.

- For oss star kunskap i centrum.
Friamst for att kunskap i manga fall
ar livsnodvandig, inte minst nér det
giller att kunna bekdmpa barncan-
cer, sdger Jonas Larsson, vd pa Stu-
dybuddy. RIKARD HELLQVIST

Ar du sjélv drabbad av barncancer eller vill du bidra till den lokala stédverksamheten fér familjer med cancersjuka barn? Bli medlem i en lokal férening. Las
: mer om deras verksamhet och hur du blir medlem pa barncancerfonden.se/foreningar.
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Foraldratraffar for fardigbehandlade

sODRA. Forra aret startade tva medlemmar traffar for foraldrar med fardigbehand-
lade barn pa ett café i Lund. Tanken med tréffarna ar att fa mojlighet att diskutera
amnen som skola, aktiviteter, gladje och bekymmer som kan uppkomma efter
avslutad behandling. I féreningens kalendarium finns datum och tider for arets
traffar.

Sodrareser till Legoland

soprA. Den13-15 maj beger sig Barncancerfonden
Sodraivag pa resa. Denna gang rullar bussarna till
Legoland i Danmark dar det vantar nya spannande
upplevelser bland klossar och karuseller. | resan ingar
aven entré till badlandet Lalandia, vilket brukar upp-
skattas av bade stora och sma.

Hjalp till pa
ungdomslager

IRLAND. Varje sommar arrang-
eras internationella ungdoms-
lageriirldndska Barretstown. |
sommar blir det tre separata
veckor for barn som drabbats
av cancer, och deras syskon.

Anmalan ar stangd fori ar,
men fram till den 13 februari
kan du som ar fran 20 ar anso-
ka om att arbeta som volontar
palagren.

Lds mer pa barncancerfon-
den.se.

Stuga Tomtebo
fardigrenoverad

NORRA. Renoveringen av Barn-
cancerfonden Norras fjallstuga
Tomtebo ar nu klar, sa passa pa
att boka in nagra dagar i fjallen.
StuganiHemavan ger med-
lemmarna en mojlighet till re-
kreation och den gar att boka
pa natet. Las mer pa barncan-
cerfonden.se/norra.

Sexariga Nellie
salde parlplattor

NORRA. Sexariga Nellie fran
Ornskéldsvik har samlatin hela
2294 kronor till Barncancer-
fonden Norra genom att sdlja
sina egentillverkade parlplattor.
Under Halloween kunde alla
som ville skanka en slant till
insamlingen och fa en parl-
platta som tack.

Mamma Elisabeth Johans-
son berattar att Nellies initiativ
bdrjade efter att hon sett Barn-
cancerfondens reklam med en
tom bla stol.

Nedrikning till arets ungdomsstorliger

Varje ar samlas barncancerdrabbade ungdomar, unga vuxna och
syskon for Barncancerfondens ungdomsstorldger. Snart ar det
dags igen pa Happy Tammsvik utanfér Stockholm. Vanskap och

gemenskap star i fokus.

BARNCANCERFONDEN
bjuder in alla ungdomar éver 13
ar som har eller har haft barn-
cancer tillungdomsstorlager.
Syskon ar ocksa valkomna till
Camp Happy i Bro for att ha
roligt och traffa andra med lik-
nande erfarenheter.

- Framfor allt handlar det
om att deltagarna ska fa traffa
andra med samma upplevelser
och kdnna gemenskap. Det
brukar inte bli sa mycket prat
om sjukdomar, men nar nagon
fragar sa kanns detinte lika

konstigt och stort att beratta
vad som hant som det kan gora
annars att eftersom alla vet hur
det ar, sager Carola Stromberg
som ingar i planeringsgruppen
for lagret.

Aveni ar &r lagret under Kristi
Himmelfirdshelgen (5-8 maj).
Den har gangen ar det Barncan-
cerfonden Stockholm Gotland
som arrangerar. Camp Bokenas
iBohuslanifjol gick i eldens och
vattnets tecken. Tema for Camp
Happy ar vanskap och gemen-
skap.

FOTO: MALIN ARNESSON

- Vivill lyfta hur viktigt det ar
med vanskap och att ha kompi-
sar och anhdriga omkring sig
som staller upp bade under
sjukdomen och efterat. Vihar
det som utgangspunktiallt vi
goriforeningen, sager Carola.

Det bjuds pa forelasningar,
sammansvetsande aktiviteter
och mojlighet till pingis, biljard,
badibollhav, pool eller varfor
inte i Malaren. Mer villinte Ca-
rola avsldja.

- Mycket ar bokat och klart,
men det far bli en 6verraskning.

Lds mer om ungdomsstorla-
ger och se enfilm fran ett tidiga-
re lager pa barncancerfonden.se.
Och gléminte att anmala dig
senastden 5 mars!

Stod och
aktiviteter
riktas till fler

MELLANSVERIGE. Barncancer-
fonden Mellansverige har om-
organiserat stodgrupperna for
att gora verksamheten tydliga-
re och inkludera fler malgrup-
per och medlemmar i aktivite-
terna. Stodgrupperna far nu
namn efter orten de verkar pa
och de far ett ansvar att skapa
aktiviteter for sarskilda mal-
grupper och da bjudain hela
regionen. Om till exempel Es-
kilstuna-gruppen bjuder in
ungdomar till en aktivitet i Es-
kilstuna sa passar de pa att bju-
dain foreningens alla ungdo-
mariregionen.

Kakbak
i Trollhattan

VASTRA. Baka kakor, muffins
och cupcakes pa Medborgar-
skolans bakkurs i Trollhdttan.
Barncancerfonden Vastra bju-
der in medlemmariNa&l-grup-
pen sdndagen den 3 april. An-
mal dig senast den 20 mars pa
webben.

Peer supporters
® oo [*] 3
bjod pa bowling
MELLANSVERIGE. Barncancer-
fonden Mellansveriges peer
supporters samlade drabbade
unga med syskon for en tre-
kamp. Gruppen mottes pa Lati-
tude 59 for en middag med
bowling, minigolf och laserspel.
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Ostra dansade ut julen

6sTRA. Arets julfester samlade omkring 130 av Barncancer-
fonden Ostras medlemmar for att dansa ut julen, prova lyckan i
fiskdammen, dta god mat och traffa tomten. Tva julgransplund-
ringar blev det den 17 januari, en pa Wreta Gestgifveri utanfor
Norrkoping och en pa Guldfageln Arenai Kalmar.

Storasyster
samladein2150
kronor

NORRA. Nar lillasyster Ellie fick
cancer och storasyster Louise
sag vilken hjalp familjen fick av
Barncancerfonden Norra ville
hon samlain pengar till foren-
ingen.

Hon bdrjade géra armband
av loombands och hittills har
forsaljningen bidragit med
2150 kronor till Barncancer-
fonden Norra.

Pappatraff

i Vasteras
MELLANSVERIGE. Pappor med
barn som har eller har haft can-
cer mots under avslappnade
former i Vasteras for att ata
hamburgare och se en hockey-
match mellan VIK och Pantern
pa ABB Arenai Vasteras. En
kand hockeyprofil kommer ock-
saftill traffen den 20 februari.

Star Wars
o e

pa besok
MELLANSVERIGE. Efter en upp-
skattad kvall tidigare i hostas
atervande Heta Kokets kock
William Hampton Coleman till
barnonkologen i Uppsala for att
laga mexikansk mat tillsam-
mans med barn och ungdomar.
Dessutom kom flera utkladda
figurer fran Star Wars pa besok

for att roa barnen, bland annat
R2D2.
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Stadsgrupp startar i Blekinge

sODRA. | hostas startade Barncancerfonden Sodras lokala stadsgrupper i Helsing-
borg, Vaxjo, Kristianstad och Lund/Malma. | ar blir det aven stodverksamhet i Ble-
kinge. Stadsgrupperna kommer anordna fikastunder och andra arrangemang som
medlemmar fran hela regionen &r vilkomna att delta i. Syftet ar att stétta drabbade
familjer och starka kontakten mellan dem genom aktiviteter for barn, ungdomar,
foraldrar och familjer.

Hopp om bittre barncancervard

STOCKHOLM GOTLAND. Barncancerfonden Stockholm Gotland
har arbetat hart for att forbattra barncancervarden i Stockholm.
Snart tillkommer atta vardplatser och for forsta gangen ingar ett
avsnitt om barncancer i Stockholms lans landstings plan for ut-

vecklingen av cancervarden.

-DET ARVIKTIGT att barn-
cancer uppmarksammas pa
det hdr sattet. Barnonkologin
har speciella behov och dren
liten patientgrupp. Var forening
kampar hart for att uppmark-
samma de behoven, sdger Karin
Mellstrém, en av dem som varit
padrivande i foreningen.

Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus i Stockholm har inte alltid
haft plats for alla barncancer-

patienter, men efter flytten till
Nya Karolinska Solna ska anta-
let vardplatser 6ka fran 14 till 22
stycken - om det gar att rekry-
tera tillrackligt med personal.
Ilanets nya cancerplan for
2016-2019, som ska minska
skillnaderna och utveckla var-
den, beskrivs ettbehov av att se
over stodet till anhodriga och hur
hela familjen kanintegreras och
vara delaktig under behandling-

en av barncancer. Féreningen
hoppas pa forbattringar.

Det kan handla om 6vergang-
enftill vuxenvarden, diagnosfor-
drojning, systematisk uppfolj-
ning av sena komplikationer och
behov av rehabilitering.

- Det finns mycket som ar
unikt fér barnonkologin som vi
maste fortsatta lyfta. Nar man
till exempel ska madta patien-
ternas upplevelse av varden
behovs lite andra parametrar
for vard av barn. Har ar det vik-
tigt att vi som patientfore-
tradare kan vara aktiva, sager
Karin Mellstrom.

SYNNOVEALMER :

450 julklappar till cancersjuka barn

VASTRA. Under luciahelgen
kom cykellaget Team Rynkeby
Goteborg pa besok med en

jattestor tomtesack full av jul-

klappar till cancersjuka barn
och deras syskon pa Drottning
Silvias Barn- och ungdoms-
sjukhus. Klappjakten startade

efter en forfragan fran Barn-
cancerfonden Vastra.

- Sjukdomen taringenjulle-
dighet, med dessajulklappar
kan vi forgylla tillvaron fér de
barn och ungdomar som maste
vara pa sjukhuset eller komma
hit fér behandling trots att det

arjul, sager konsultsjukskoter-
ska Ulrika Larsson, som tog
emotjulklapparna, i en artikel
pa Team Rynkebys webbsida.

Ldsmeromforening-
arnas verksamhet pa
A % barncancerfonden.

4 N

se/foreningar.

NORRA. Den 27-28 februari
bjuder Barncancerfonden Nor-
rain till en foraldrahelg pa Pite
Havsbad. Det blir en rad olika
aktiviteter, bland annat méjlig-
hettill spa-behandling.

MELLANSVERIGE. Den 9 april ar
det dags fér Barncancerfonden
Mellansveriges arsmote pa
Aronsborg i Balsta utanfor
Stockholm. De som vill kan
stanna kvar for en medlems-
helg med évernattning, mat
och en massa aktiviteter.

sODRA. Barncancerfonden
Sodra bjuder in till arsmote pa
Radisson BluiMalmé den

9 april. Efter arsmotet blir det
gemensam middag pa hotellet
och de som vill kan 6vernatta
till sondagen.

visTRA. Arsméte och familje-
dag pa Universeum i G6teborg
for medlemmar i Barncancer-
fonden Vdstra sondagen den
10 april. Alla medlemmar bjuds
pa mat och entré till Universe-
ums akvarium, regnskog och
vetenskapsutstallning.

STOCKHOLM GOTLAND. VAlgo-
renhetsloppet Spring for livet
anordnas for andra aretirad
den 28 maj. Spring sex kilome-
ter runt Lillsjon i Kungsangen
och samla pengar till Barncan-
cerfonden Stockholm Gotland.



BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SA KAN DRABBADE FA STOD

Varje ar drabbas omkring 300 barn och ungdomar av cancer. Barncancer-
fonden arbetar pa olika satt for att underlatta livet for de har barnen och
deras familjer. Har ar nagra exempel, du kan lasa om fler méjligheter till
stod pa barncancerfonden.se/fakta-och-rad.

GAMEDIENLOKAL FORENING
Barncancerfondens medlemmar dr uppdelade i sex lokala foreningar.
De arbetar regionalt med att stotta drabbade familjer, har en egen

styrelse, egen ekonomi och eget 90-konto.

HAMTA KRAFT MED --
KURSER OCH REKREATION ) o
Lar digmer och mot andrai sammassituationpa = g =1
Z\grenska, koppla av vid havet pa Almers hus eller  « = nul-
ak pa ungdomsstorldger. .

Aktuelltpa Agrenska! Vecka 11anordnas en familjevecka for
barn med hjarntumdr. Vistelsen vecka 16 ar for familjer som forlorat ett barn.

Anmaldig! Ungdomar 6ver 13 ar &r valkomna till Barncancerfondens ung-
domsstorlager Camp Happy utanfor Stockholm. Las mer och anmal dig
senast den 5 mars pa webben.

Vill dumaxa livet? Maxa livet-projektet ska ta fram ett aktivitetsprogram
som framjar unga vuxna dverlevares fysiska, psykiska och psykosociala
halsa. Vill ni vara med och engagera er under kommande tre ar, da vi byg-
ger upp innehallet? Mejla till maxalivet@barncancerfonden.se.

FAKTA OCHRAD PA SAJTEN

Pa webben kan du ldsa mer om barncancersjukdomar, praktiska rad om till
exempel forsakringar och skola, tankar om sorg och om hur livet férandras
nar ett barn far cancer. Har &r ett par exempel:

NY!Barncancerappen. Barncancerfonden har tagit fram en mobilapp
med information och service for barncancerdrabbade familjer. Som forsta
steg lanseras appen for drabbade vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, men
malet &r att gora anpassade versioner for 6vriga barncancercentrum.

BOCKER OCHINFORMATION | WEBBUTIKEN
1 webbutiken hittar du bcker pa temat barncancer och gratis informa-

tionsmaterial. Har dr nagra exempel.
!

NYTT! Cancerhos Kognitivaoch Barncancer-
Tidningen barnoch psykosociala rapporten
Maxa livet for tonaringar. senakompli- 2015.
ungavuxna. Informations- kationer. En En arlig rapport
Nistanummer  materialet ger medicinsk skrift ~ som lyfter fram
kommerutden  enodversiktav av psykologen delarav den
25februari. Tid-  de cancersjuk- Ingrid Tonning forskning som
ningen kan be- domar som Olssonomkog-  Barncancer-
stillas gratispa ~ drabbar barn nitiva sena fonden stottar.
maxalivet@ och tonaringar komplikationer Bestall nagon
barncancerfon-  ochhurde vilkaiforsta av rapporterna
den.se eller behandlas. hand drabbar gratis eller lad-
laddas ner pa Bestall den barnmed hjdrn-  daner dem pa
webben. gratis. tumorer. webben.

SA KAN DU BIDRA

Med ditt stod kan Barncancerfonden fortsatta att hjdlpa drabbade och
ge bidrag till barncancerforskningen med siktet pa att utrota barncancer.
Las mer pa barncancerfonden.se/stod-oss.

BLIBARNSUPPORTER

Da bidrar du med en valfri summa varje manad, men minst 50 kronor. r
For dem som vill ingar en prenumeration pa Barn&Cancer. Den skickas
aven till medlemmar i de lokala foreningarna.

GE ENSTAKA GAVA

SMS:a HOPP till 72 900 sa bidrar du med 50 kr
(SMS:ar du MANAD skznker du 50 kr/manad) eller
satt in ett valfritt belopp pa Plusgiro: 90 20 90-0
alternativt Bankgiro: 902-0900. Du kan ocksa skanka
ett gdvogram i stallet for en present eller hedra minnet

av nagon med en Minnesgava.

GE AKTIEGAVA

Privatpersoner kan skattefritt skanka aktieutdelningen
till skattebefriade ideella organisationer. Gavan 6kar
da i varde med 43 procent for Barncancerfonden.

PRODUKTER SOMBIDRAR
| webbutiken hittar du fina gavor och smycken for dig sjalv eller andra. Har &r ett urval.

Barncancerfonden MasterCard.
Nallekortet, som vikallar det, ar
ett vanligt betalkort, men for var-
je kop skanker Handelsbanken Fi-
nans 0,5 procent av kdpesumman
till kampen mot barncancer.

FOTO: CAROLINE SUNDQVIST

#delaettskratt. Cancersjuka barn
har ofta ndra till skratt trots situ-
ationen, men ibland dr det lang-

re bort. Darfor tror vi pa att sprida
hopp och gladje. Kop fem armband
for 100 kronor och dela dem.

SAKAN DU ENGAGERA DIG

DELTA
IEVENT.
Var med inagot av

Barncancerfondens

event - till exempel
Spin of Hope, Swim of

Hope eller Ride of Hope - och bidra

samtidigt med en slant.

A

7

Silverhjartat - lillaarmbandet
En fin symbol for karlek som sam-
tidigt skanker hopp till barn med
cancer. Armbandet finns nu dven i
rosa och svart, om du vill sla till pa
fler. Pris fran 100 kronor.

Nar Annas systerblev sjuk. Nar
storasyster Elsa far cancer férand-
ras allt for hela familjen. Pris 150
kronor i webbutiken.

Nallen Tryggve. En kdr kompis for
stora och sma fran Barncancerfon-
den. Priset dr 225 kronor, varav 150
kronor gar till arbetet for barncan-
cerdrabbade.

BLIFORETAGSPARTNER.

Ar ditt féretag intresserat av ett langre
samarbete eller av att géra nagon
egen aktivitet till forman for
Barncancerfonden?
Kontakta Barncancer-
fonden pa telefonnummer
08-58420900.

STARTA EGEN
INSAMLING.

P4 barncancerfonden.se kan du
starta en egeninsamling for en
handelse eller en person. Du kan
ocksa enkelt bidra till andras in-
samlingar om du hellre vill det.
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"Jag blir trott av behandlingarna”

Jag har leukemi, ALL. Jag
har haft samma sjukdom
tidigare, da behandlades

jag itva och ett halvt &r, och var fardig-
behandlad i mars 2013. Men i maj 2015
blev jag illaméaende, kriktes och var
trott. Vid ett sjukhusbesok fick jag reda
pa att cancern var tillbaka. Det kindes
inte alls bra att fa reda pa det. Varst ar
att det gor sd ont i magen, det dr en
smérta som ar virre 4n nir man har

Simon Deliton

Alder:Mar.

Bor:ILerum.

Familj: Mamma Anna och pappa Thomas.
Tycker om:Spelatv-spel, kolla pa film, spela
fotboll och tennis samtbygga med lego.
Diagnos: Akut lymfatisk leukemi, ALL, forsta
gangen 2010, fardigbehandlad 2013. Aterfalli
maj2015.

SA KAN DU BIDRA: SMS:A HOPP TILL 72 900 SA SKANKER DU 50 KRONOR

vanligt ont i magen, och det 4r inte na-
gon molande vark, utan mer smarta.
Jag blir ocksa tr6tt av behandlingarna.
P4 sjukhuset kollar jag mycket pa
film. Favoriten dr James Bond, jag har
nog sett sju-atta olika filmer med ho-
nom. Sedan spelar jag ganska mycket
tv-spel, framfor allt ett spel som heter
Infinity. Man kdper gubbar till spelet
och sé far man in dem i tv:n. Jag har
klarat spelet, sa nu har jag borjat om

fran borjan igen. Jag gillar ocksa att
spela fotboll och brukar spela pa mitt-
faltet. Sedan spelar jag tennis ocksa,
bada sporterna &r kul. I skolan gillar
jag mest engelska, det ar jag ganska
bra pa. Syslojd dr ddremot riktigt tra-
kigt. Jag och mina kompisar brukar
inte prata sa mycket om att jag &r sjuk,
men det kom en sjukskoterska och be-
rattade for klassen om min sjukdom,
detvarbra.” Berittatfor RIKARD HELLQVIST

4___"
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