_Llld' ¢
Samarbete i sorg
Bilder fran jubileet

| STOCKHOLMSREGIONEN




BCF STOCKHOLM

Ordférande
Pernilla Ulfvengren 070-787 09 06
befpernilla@gmail.com

Vice ordférande och ansvarig utgivare fér detta nummer
Monica Wessman 08-751 14 28

monica.wessman@gmail.com

Sekreterare
Karin Mellstréom 070-230 80 02

karin.mellstrom@gmail.com

VISOMMIST

stockholm@barncancerforeningen.se

Familjekontakt
Carina Halfvards 073-570 46 49
carinahalfvards @hotmail.com

Unga Vuxna
Gustaf Laudon 070-201 51 51
gustaf.laudon @ownit.nu

Syskonstod

Linda Jansson syskonstédjare.linda@gmail.com

Marknad
Vakant

Foreningens representanter i Barncancerfondens styrelse
Pernilla Ulfvengren (ledamot)
Karin Mellstrom (suppleant)

Foreningens representanter

i Barncancerfondens medicinska arbetsgrupp
Karin Mellstrém

Ebba Nordesjo

Redaktion Solblink
Redaktor och grafisk form: Carin Gottlieb
0731-58 62 32 info@vinterhallon.se

Barncancerféreningen i Stockholmsregionen
Foreningslokal Bravallagatan 6

Postadress: Box 76, 101 21 Stockholm

Tel: 073-976 15 86
stockholm@barncancerforeningen.se

PG 90 02 90-8, BG 900-2908

Omslagsbild:
Selma Aronsson (Foto: Carin Gottlieb)

Hej alla mediemmar!

Jag som skriver denna ledare heter Monica Wessman och kommer att
arbeta som ordférande fram till &rsmotet den 20 mars 2010 istillet f6r
Pernilla Ulfvengren som ér bortrest. Jag har varit med i féreningen se-
dan 1996. Hosten 1995 insjuknade var son i Hodgkins lymfom men
i dag dr han en frisk 19-dring.

Nir vi var inlagda pa Karolinska sjukhuset, barnonkologen avd.
8 (numera Astrid Lindgrens Barnsjukhus avd. Q84) mirkte vi att
Barncancerféreningen i Stockholms-regionen verkligen gjorde en
stor insats och var ett stort stéd for de drabbade barnen och deras
familjer. Vi kommer aldrig att glomma den fantastiska resan till Es-
kilstuna Djurpark som Barncancerféreningen anordnade sommaren
1996. Vilken virme vi métte frin de ideellt arbetande vuxna, vilken
lycka f6r ett barn, syskon och forildrar som precis hade avslutat be-
handlingen pa sjukhuset.

Ja, nu har manga 4r gitt sedan dess och mycket har hint inom
barncancervirden, pd mottagningen och avdelningen pi Astrid Lind-
grens Barnsjukhus och inom féreningarna och Barncancerfonden.

Den 10 oktober i 4r firade Barncancerféreningen i Stockholms-re-
gionen 30 ir med en stor jubileumsfest. Mer om jubileet i detta num-
mer av Solblink. Jag kommer alltid att komma ihiag Aya Baya Band
och barnen i publiken och pa scenen. Stort tack till alla som gjorde
denna minnesvirda dag méjlig.

Under hésten har representanter frain Unga Vuxna planerat ett
Ungdomsliger som kommer att iga rum pa Bosén 2010. De har haft
hjilp av Anders Petersson, foreningssamordnare pa Barncancerfon-
den. Unga Vuxna har gjort en fantastisk insats under planeringen.
Vilken kreativitet.

Familjekontaktgruppen har jobbat pid men var tvungen att stilla in
fikakvillarna pd grund av svininfluensan. Julmiddag fér inneliggande
barn och deras familjer kommer att dga rum som vanligt hoppas vi.

Barncancerfonden och féreningarna har under aret arbetat fram
en gemensam vision som ir en virld dir barncancer inte dr nagot att
oroa sig for. Som gemensamt uppdrag har vi att tillsammans bekimpa
barncancer och se till att drabbade barn, ungdomar och deras familjer
fir den vard och det stéd de behéver.

Alla medlemmar, kom girna med forslag och idéer vad vi som for-
ening kan utveckla. Vi behover dven hjilp med att bli fler aktiva med-
lemmar. Ingen insats dr for liten.

Tack alla for i 4r och var ridda om varandra.

God jul och Gott Nytt Ar
Monica
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Nytt ar ny kalender

Kurirféretaget World Courier har dven till 2010 producerat en viggalmanacka dir
intikterna av den svenska férsiljningen gér till Barncancerféreningen i Stockholm.
Bilderna idr liksom tidigare 4r ritade av barn pa institutioner runt om i Europa.
Almanackan kostar 140 kronor och kan bestillas pd www.icarus-kids.com

Minnesblad och gratulationskort

Solblank kvar

Barncancerfondens tidning Barn
och Cancer har under hésten ge-
nomgitt en forindring. Forind-
ringen innebir bland annat att det
frin och med nu kommer att finnas
sirskilda sidor 1 Barn och Cancer
f6r material fran de sex forening-
arna.

Infér denna férindring har det
i Barncancerféreningen  Stock-
holms-regionen varit diskussioner
om framtiden for Solblink. Fér-
eningens styrelse har beslutat att
Solblink ska finnas kvar och ges ut
som tidigare fyra ginger per ar.

Ingen plundring
men fest i mars

Det blir jul igen som vanligt. Dire-
mot ingen julgransplundring med
Barncancerféreningen i januari.
Men ingen behover misstrosta. Ars-
moétet 20 mars 2010 blir ett tillfille
f6r alla medlemmar att triffas med
underhallning, lotterier med mera.
Mer information lingre fram.

Vill du hedra minnet av en bortgéngen slikting eller vin och samtidigt stodja Barncancerféreningen
1 Stockholm? Sitt in valfritt belopp pa vért plusgiro 90 02 90-8 och tala om vad du vill att det ska sta.

V1 skickar ett minnesblad till nirmast anhérig eller till begravningsbyran. Meddela oss den avlidnes

namn och adressen till ndrmast anhorig.

Vill du gratulera nagon?

Sitt in valfritt belopp sa skickar vi ett gratulationskort med din hilsning pa.
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Ludde forst och framst

Text och foto: Carin Gottlieb

Ett alldeles sirskilt forhallande till Ludvig. Ténker pé alla barnbarnen mycket men kanske allra mest pa
Ludde. Ludde som hade leukemi som liten. Det djupaste Selma har varit med om och det som format och

forstirkt hennes visen.

Ludde ir 15 4r och har varit frisk 1 dtta
ar nu. Han blev sjuk nir han var fyra
och ett halvt och har mest glada minnen
frin sjukdomstiden tinker hans farmor
Selma Aronsson. Alla behandlingar gick
bra och det var aldrig stérre komplika-
tioner fysiskt. Men oron och ovissheten
for Luddes nirstiende fanns dir
forstis dven om Ludde sjilv inte
férstod allt runt omkring. Under
tvd 4r var han sjuk och bodde di
som nu med familjen i Gote-
borg. Selma i Stockholm med
oron frimst f6r Luddes férildrar.
Rakt pa sak berittar hon att sa var
det, tanken pa Ludde kom i an-
dra hand, foérst hans mamma och
pappa, hur ska de klara det hir.
Inga krusiduller nir Selma berit-
tar. S4 var det och det ir det hon
utgdr ifrdn. En klarsynthet och
mod att utan ridsla siga det som kan
missforstis. Att hon betydde mycket
f6r Ludde och hela familjen #r utom all
tvivel. Hon akte ner till Géteborg nir
hon kunde och satt med lilla Ludde i
sitt knd och gav av sin kraft till dem
alla. Samtidigt var hennes man Carl-
eric mycket sjuk och dven hennes bror.
Sjukdom och tankar pa liv och déd och
6verlevnad och att ricka till var under
flera ér Selmas vardag.

—Nir jag fick beskedet att Ludde
hade leukemi var jag hos min déende
bror i Helsingborg. Carleric ringde mig
och jag trodde hjirtat skulle stanna. Jag
kinde att jag kunde inte vara kvar, jag
miste hem och att vi dker direkt till fa-
miljen. Jag fl6g hem 1 snéovider frin
Angelholm. Under flygresan ville jag
bara bort fran allting, jag onskade att
flyget skulle storta si fortvivlad kinde

jag mig.
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Sa var det och Selma rids inte att siga
det och tinker att det ocksd var bra att
hon vigade kinna si for sig sjilv och
dven siga det senare till andra. Det var
som att s ett fro styrka och den har vixt
och finns dir och hon har si mycket att
hon ocksa kan dela med sig till arbetet

Jag onskade
att flyget

skulle storta
sa fortvivlad
kande jag mig

i Barncancerféreningen men ocksa till
familjen och vinnerna.

—Man klarar s mycket mer in man
tror.

Hon ir glad att kunna ge men ut-
trycker det som att egentligen ir det
mest hon som fir. Men man kan inte fi
utan att ge, det dr ett samspel. Selma &r
med i bide stockholmsforeningen och
féreningen vistra men mest aktiv for-
stds i Stockholm. Hon #r med i Familje-
kontakt som bland annat har fikakvillar
pa avdelning Q84 pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus och andra evenemang.

Sen drygt tre 4r har Selma sin ut-
gangspunkt for tillvaron tio viningar
upp i luften med vidunderlig utsikt
och odlingar pa balkongen. Rucolan ir
firdigskordad for dret, nu vintar sno-
dropparna pa sin tid. Selma visar runt i
sin vaning med var sak pi sin plats och
snart forstir jag att det i hogsta grad

giller Selmas inre ocksd. En trygghet
sikert i att ordna det for sig och for an-
dra, att vara tydlig med sina egna tan-
kar och kiinslor men ocksa kunna tolka
andras. Nir Carleric dog hade han och
Selma planerat allt f6r hans begravning
tillsammans. Minneslunden hade de
besokt. Nu dker Selma dit ibland
och mediterar och tinker pa alla
goda ér de fick dela. Ibland, om det
4r varmt och solen skiner har hon
en kaffekorg med sig. Skrattar lite
nir hon berittar och urskuldar sig
att finigt kanske men si dr det och
var och en fir ha sitt sitt. Men vik-
tigast 4r kanske 4dnda de sma ste-
narna hon har lagt i minneslunden.
Stenar som hon har tagit hem fran
Polen.

—Det ir ett sitt att knyta ihop
platser och minniskor. Forstir du
vad jag menar? Man kommer nira var-
andra pi ett enkelt siitt.

Utvalda stenar till utvalda personer
som far symbolisera tolerans och kiirlek.
Bida Selmas forildrar var frin Polen
och kom till Sverige i slutet av 1920-
talet. Hela slikten forutom den lilla
familjen forsvann i Forintelsen. Selma
dkte for tio ar sedan ner till Auschwitz,
hade med sig stenar frin Sverige och
plockade stenar med sig dirifrin. Be-
sokte bland annat det som nu ir mu-
seum 1 férintelseligret. Ludde och hans
familj gjorde samma resa nu i somras
och hade ocksi fickorna fulla med nya
stenar si traditionen hills levande.

Hon lever med en saknad &ver sitt
forflutna som férsvann och med saknad
efter Carleric, det blev inte efter pen-
sionen som hon hade tinkt sig. Men det
vilar ingen bitterhet 6ver henne, tvirt-
om ir hon fylld av energi och utgar frin



det som dr och som hon knyter ihop hos
sig. Men deppig kan hon vara och da ir
det bra att ringa till Ludde och har hon
tur dr han hemma utan kompisar {6r da
brukar han spela for henne. Ligger ifran
sig telefonen och sitter sig vid pianot.
Numera ir det inte bara klassiskt utan
jazz och boogie woogie ocksi.

—Ludde gir in for allt han gér och
han gor det bra, det giller inte bara
piano utan till exempel golf och karate
ocksi. Jag tycker de som har varit sjuka
blir si mogna och empatiska. Man for-
dndras som minniska, det har jag ocksa
gjort, blivit mer tolerant, mer uppmirk-
sam och ser livet i stérre perspektiv. Det
ir si starka kinslor det handlar om. Till
exempel forstr jag sa mycket mer efter
Luddes sjukdomstid att man som f6r-
dlder kan kinna sin frustration att man
knappt vet vad man gor eller siger. Vad
jag saknade nir Ludde var sjuk var att
triffa andra i samma situation, hur det
kinns att vara mor- eller farforilder.
Men syskongrupper och sorggrupper ir
sjalvklart viktigare.

Selmas sitt att skingra tankarna och
fi lite andrum frén oron nir Ludde var
sjuk var bland annat att 16sa korsord.
Det kriver tankeformaga och fungerar
bittre dn att lisa tycker hon for att hitta
balansen i liv med oro. Korsord 16ser
hon girna nu ocksi och lyssnar mycket
pa musik. Och kanske framfé6r allt har
hon kontakt med minniskor. Sina min-
nen av sorg och glidje genom aren sor-
terar hon automatiskt kinns det som
men samtidigt med en vildig kinslig-
het. Skapar egna riter och trots att hon
ir spontan och levande verkar inget ske
av en slump.

—Jag har bara igt tvd saker som jag
verkligen har brytt mig om. Det ir tor-
net och ringen.

Tornet i snirkligt silver stir pa hennes
nattduksbord och ir ett minne frin for-
fider i Polen. Det vakar éver henne och
som ett torn dr hon sjilv med sin blick
over stora omriden, bade bokstavligt dir
hon bor men ocksi bildlikt. Ringen ir
hennes mammas férlovningsring. Som
en ring dr ocksd Selma, knyter samman
minniskor och kinslor med sina tankar
om gemenskap.

= Mitt engagemang i Barncancerfireningen ir ett sitt att bearbeta tiden nir Luddgod,

sjuk men ocksd att gora nigot meningsfullt, siger Selma Aronsson som dr Luddes farmer.

Mitt hyilpsamma drag har jag drot av min mamma men hon var det innu mycket mer.
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Sorgens flode

Text och foto: Carin Gottlieb

Ett sorgens samarbete. Att tillata sig sjilv att vara
ddr man dr i sin egen sorg. Att fi hora andras be-
rittelser. Att fi kommunicera med varandra om det
som ber6r allra starkast. S& fungerar det att vara med

1 en sorggrupp.

Sorg ser olika ut f6r alla minniskor. Men dven om man aldrig
helt kan forstd eller sitta sig in i en annan minniskas sorg
sd finns det mycket som dr gemensamt. Och att minniskor
mar bra av att fi beritta och att lyssna dr man 6vertygad om
pa Forsorg, Resurscentrum fér barn och vuxna i sorg. Lena
Fagéus ir prist och psykoterapeut och en av ledarna f6r den
sorggrupp som i september startade i Barncancerféreningen i
Stockholm. Gruppen ir till f6r dem som har férlorat ett barn
1 cancer.

—Under den forsta triffen som brukar vara vildigt jobbig
far alla beritta utifrin sig sjilva. Det tar sen alltid lite tid
innan gruppen har blivit en mer sammanhéllen grupp. I den
hir gruppen kinns alla vildigt oppna och det ir tydligt att de
har blivit viktiga f6r varandra. Sikert skulle ménga fler be-
hova professionell hjilp i sitt sorgearbete. Aven om man har
vinner och familj som finns till hjilp kan det vara skont att fa
prata med nigon som inte dr nira den sorg didr man sjilv ir.
Dessutom ir det viktigt att vinner fir vara vinner och familj
far vara familj.

Rummet dir gruppen triffas varannan vecka har ljusa
mobler och litta luftiga gardiner. En litt yttre miljé som tar
emot svira beridttelser och kinslor. En flyktighet i rummet
som kanske gor kinslor littare att cirkulera. Ett vinligt men
inte patringande mottagande av djupa tankar. Gruppen kom-
mer att triffas i det hir rummet under cirka ett rs tid och det
finns en mening med just den tiden.

—Man talar lite slarvigt om sorgedr men faktum dr att det
ir nagot med att foljas 4t under ett dr. Det dr en ansenlig tid
och dé har man passerat arets alla dagar inklusive hogtider,
fodelsedagar. Men méinga skulle behéva hjilp mycket lingre
tid 4n si.

Det finns olika modeller f6r hur ett sorgearbete kan utfs-
ras. Forsorg ser det som att en sorg bestar av olika uppgifter
att ta sig igenom. De ir att acceptera innebdrden av forlusten,
att arbeta sig igenom sorgens kinslor, att anpassa sig till ett
liv utan den dode och att ligga sin kinslomissiga energi pi
nigot nytt och éppna sig for livet fullt ut igen. Uppgifterna
gir in i varandra och sorgearbetet boljar fram och tillbaka
diremellan. Det ér aldrig fel att komma tillbaka till en upp-
gift och se den pa ett annat sitt eller fordjupa den. Arbetet
med sorg dr en process som till slut far ett fiste.

—1I bérjan av sorgen tinker den sérjande pa det som har
hint precis hela tiden. Efter en tid kan tankarna ha varit pi
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Lena Fagéus psykoterapeut

och ledare for Barncancerfireningens sorggrupp.

nigot annat under en liten stund och lite senare kan den sér-
jande till och med ha varit helt uppfylld av nigot annat under
ett tag.

Samtidigt som kinslor och tankar flddar fram och iter
finns ocksa det konkreta behovet av att hantera vardagen med
allt vad det innebir. Det dr viktigt att komma till en punkt
nir man klarar vardagen och kan ta sig vidare och dven kunna
njuta. Hittills har inte Lena med sin linga erfarenhet trif-
fat ndgon som inte har kommit dit dven om det forstis kan
ta olika ling tid. Allt sorgearbete beror ocksa pi tidigare er-
farenheter och hur livssituationen ser ut i Gvrigt. Ar nigot
annat i livet ocksé instabilt blir det ytterligare pafrestningar.
Det iir inget man kan styra éver men vara medveten om. Det
giller att férsoka forstd sina egna starka reaktioner. Lena
understryker vilken fantastisk kapacitet en minniska har att
klara av sitt liv dven i sorg. Men hon menar ocksi att det ir
viktigt att tinka pa att man behover inte fungera perfekt, man
behéver inte behirska sig eller leva upp till nigot som man
inte klarar.

—Det allra viktigaste dr att tillita sig sjilv att vara dir man
dr 1 sorgen, vara 6msint mot sig sjilv. Och att dven i tankar av
irrationella sjilvférebraelser siga till sig sjilv att det viktigaste
var att jag var dir hos mitt sjuka barn. Kontakten mellan en
férilder och ett sjukt barn dr organisk.

Arbetet i sorggruppen ér processinriktat. Det som hinder
i gruppen fir lov att ske och vixa fram. Det #r gruppen till-
sammans och individerna den bestir av som bestimmer hur
triffarna ska utformas. Inget statiskt schema att f6lja utan
mer ett béljande fldde med stort utrymme.

Vissa teman brukar bli viktiga att tala om i en sorggrupp.
Det kan vara vildigt konkreta frigor om hur man ska klara



av vardagen men ocksa vad man gér med vinnerna, vad gor
man med dem som hér av sig och dr klumpiga och vad gor
man med dem som inte hor av sig. Att vinkretsen forindras
ir sikert. Ett annat tema att ta upp ir att sorgen ofta tar sig
fysiska uttryck, det dr littare att fi virk, man blir mer infek-
tionskinslig och manga blir helt galet arga pi allt mojligt.

—D4i handlar det oftast om den egna vanmakten och frus-
trationen 6ver att det som har hiint har hiint.

Meningen med livet och déden kommer ofta ocksa upp.
Den som sérjer kan kidnna sig otroligt ensam och utlimnad
och det kan vara vildigt sként att fa beritta hur det kiinns och
inte minst hora andra beritta och f6rsté att sorgen har lov att
se ut pé olika sitt. Forlusten finns med hela livet men sorg
innebir inte att man inte ocksd kan kinna glidje. Det ir inget

motsatsférhillande utan ligger tvirtom nira varandra. Det ir
helt enkelt tvd sitt f6r minniskan att fi utlopp for nigot som
ror sig inutl.

Lena stéder och leder sin grupp och siger att hon blir inte
trott pa sorg f6r det handlar om livet och ménniskan. Hon
har stor erfarenhet av arbete med minniskor bade som prist,
i olika férsamlingar, och som terapeut till exempel efter tsu-
namin. I sitt méte med minniskor dr det viktigt att hon ocksé
moter sig sjilv. Alla terapeuter pi Forsorg gir i handledning
vilket dr en nédvindighet for att klara jobbet. Lena ser lika
lugn och balanserad ut som samtalsrummet. Senare den hir
eftermiddagen ska hon ivig pé tridgardskurs och berittar att
egentligen skulle man ha en "sorggrupp i rorelse” for fysisk
aktivitet ir bland det bista for att klara av sitt inre.

Jubileumsdagen 10 oktober
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Hand i hand in till festen. Foto: Jonas Wessman

En férening som har som mal att inte behéva finnas
till. Orden #r Christer Spjuts (f.d. ordférande) pi
Barncancerforeningens Jubileumsfest 10 oktober.

Foreningen bildades for 30 4r sedan och det uppmirksamma-
des pi restaurang Clustret pd Séder Milarstrand under dag
och kviill 10 oktober. Blda mattan utrullad och cirka 250 gis-
ter i alla dldrar. Barn, syskon, férildrar men ocksa de som var
med och bildade féreningen, sponsorer, volontirer och andra
vanner.

Jarfilla Musikkir med guldblinkande instrument inledde
festligheterna och Pernilla Ulfvengren var forst ut av alla ta-
lare. LIONSs var dir och 6éverlimnade en check och i vimlet
bland alla giister syntes clownerna frin Glidjeverkstan som
tack vare just bidrag frin LIONs kan glidja pé avdelningen.

Festen var starkt priglad av gemenskap och med ett mycket
omvixlande program med tal och musikunderhillning. Aya
Baya Band, Brandur fran Firoarna, trion Vocalettes, jazz-
sngerskan Lili Ost, Anna Book och som avslutning gruppen
Nice.

Bland talarna syntes férutom Christer Spjut bland andra
Margaretha af Sandeberg, konsultsjukskoterska, Jarl von
Kantzow som var med och startade foreningen och Anders
Petersson, féreningssamordnare.

Hostsolen dalade allt eftersom och en riklig bufté dukades
fram. En fin fest med manga hirliga méten inte minst mellan
personal frin sjukhuset och barn som en ging varit sjuka.

Stort tack till Lantchips och Spendrups som
sponsrade jubileet. Stort tack till Mattias Staf
som formedlade sponsorer for det fina ljud- och
ljusarrangemanget. Tack Musikborsen, The
Drumstore, Ears & Eyes och Lagom & Gott.
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