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Barncancerféreningen i Stockholmsregio-
nen ar en ideell forening som bildades 1979
av foréldrar till cancerdrabbade barn. Vi
ké&mpar tillsammans med Barncancerfon-
den och landets 6vriga regionala barncan-
cerféreningar mot barncancer.

Var uppgift ar att genom personliga kon-
takter och sammankomster ge stdd och
rad till de barn och familjer som drabbas.
Var kompetens baseras péa erfarenhet och
natverk och vi samarbetar aktivt med sjuk-
varden, myndigheter och andra patientor-

ganisationer.
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Full kontroll tack vare
vara lakttagelser

Hoppar pa det franska snabbtaget for att
komma till Montpellier. En vdninna ir &nt-
ligen fiardig och ska foérsvara sin avhandling.
Amnet, Ursprungsbefolkningars mojligheter
att bedriva ekoturism, kittlar nyfiket. Dispu-
tationen blev en pigg tillstillning med fyra
pratglada opponenter. Till exempel berordes
hur man tidigt upptéicker klimatféréindringar

i Afrika. Intressant nog argumenterade en av

dem for en speciell men ganska sjélvklar me-

tod; Fraga dem som livnir sig pa insekter, nimligen
ursprungsbefolkningen. De kan rapportera om minsta fordndring i insek-
ternas beteende som kan visa sig vara kopplat till klimatférindringarna.
Forskarna kan alltsa ha full kontroll 6ver liget tack vare ursprungsbefolk-
ningens iakttagelser. Tanken inspirerar och jag tinker da pa var férening.
Vi som dr beroende av omvardnad av cancersjuka barn kan uppticka vissa

férandringar tidigt, langt innan professionen.

En av vara styrkor dr att vi som medlemsférening knyter ihop familjer som
har haft cancersjuka barn under olika tidsepoker. Nir den ildre generatio-
nen talar, de som hade sjuka barn f6r 20 - 30 ar sedan, synliggérs mycket
tydligt de fantastiska framsteg som gjorts inom vard och omsorg. Nyligen
har jag dven haft férmanen att samtala med mer nyligen drabbade forild-
rar, dels pa en hjarntumortraff (fortréaffligt arrangerad av Maria, Elisabet
och Lotta) dels under en hirlig férsommarkvéll pa Siaro. Siar6vistelsen
kan du férresten lisa mer om pa sid 4-5 . Med min egen personliga erfa-
renhet, min dotter Elsa ska efter tio langa ar limna den barnonkologiska
avdelningen, dr det intressant att lyssna till och uppmérksamma forénd-
ringar och ténka framat.

Idag dr situationen sadan att nira en tredjedel av alla barn i Sverige som
insjuknar i cancer bor i Stockholmsregionen och behandlas vid Karolin-
ska Universitetssjukhuset. Stockholm viixer dessutom sa det knakar och
framforallt unga ménniskor flyttar hit. Karolinska Universitetssjukhuset
kdampar fér ndrvarande med sin budget och bloder med néistan en miljon
kronor om dagen. Barncancerforeningen kan bevaka férindringar som
ingen annan och se till att dessa inte leder till fé6rsdmringar i omhénderta-
gandet av cancersjuka barn.

Vi vill att alla vara barn 6verlever sin cancersjukdom. Vi vill att forsk-
ningen ska leda till effektivare och mer skonsamma behandlingar. Vi vill
att de barn som 6verlever sin cancersjukdom ska fa det st6d, den vard och
omsorg de behover.

Hur ska vi ha rad med det? Det kan vi diskutera, for det maste fa kosta!

Vilkommen till Barncancerféreningen Stockholmsregionen.

Karin Mellstrom



Halla dar...

Karolina Svedberg, ansvarig
fér Ungdomsgruppen pa av-
delning Q84 pa ALB i Solna.

Hej Karolina, beriitta lite om dig sjilv!
Gérna. Jag heter Karolina, kallas fér

Karro, dr 27 ar och bor i Enskede. Jag ér
underskéterska och har arbetat pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i 5 ar. Jag gillar att
fotografera, resa, dta god mat, triiffa vinner
och passa mammas hund.

Beriitta om Ungdomsgruppen.

Ungdomsgruppen ér till for alla mellan
13-20 ar som har eller har haft cancer eller
annan sjukdom i blod och benmérg som
behandlas pa Q84. Med pa vara triffar 4r
dven en superhirlig nu vuxen kille som
heter Andreas och som sjilv hade cancer
som tonaring. Vi gor massa roliga saker

i grupp flera ganger om aret. Varje ar
besoker vi t ex Grona Lund och gar och
bowlar. Andra saker vi varit pa dr Luciatag
i Globen, middag pa Fondueboden,
chokladprovning, smink- och harkvill

och scrapbooking. Vi far dven en del
biljetter av stiftelsen Min stora dag till olika
evenemang i t ex Globen.

Finns det nigra aktiviteter som sker
inne pa avdelningen?

Oftast mar tonaringarna sa daligt nér de
ligger inne att de mest vill sova bort tiden
men jag forsoker dnda ta reda pa vad de
gillar. Kanske nagon musik vi bada tycker
om sa att vi kan byta favoritlatar med

varandra. En gang ringde jag till Mans
Zelmerlov eftersom det fanns en tjej som
hade honom som idol. Det blir mycket prat
ocksa om allt m6jligt, mala naglarna och
umggas lite. Nyligen hamnade jag och en
annan skoterska i en lang diskussion med
en tonarskille om diverse smakryp och
skadedjur dér vi alla tre férsokte bricka
varandra med sa dckliga historier som
mojligt ur verkliga livet. Det var riktigt

kul. En annan gang ordnade jag s att en
kille med stort dataspelsintresse fick ga

pa studiebesok pa DICE och se hur ett
dataspel byggs upp och prova spel som inte
kommit ut pd marknaden &nnu. Det var
mycket uppskattat.

Kan du se att gruppen haft betydelse

fo6r ungdomarna?

Absolut, ett exempel &r nér tva tonarstjejer
som gick under behandling samtidigt
plotsligt satt i samma séng, at snacks och
tittade pa film. De hade triffats pa en av
véra aktiviteter och bytt nummer och sedan
kéinde den ena tjejen igen den andras namn

pa dorren till patientrummet och knackade
helt enkelt pa.

Vem bestimmer vad ni ska gora?

Alla ar vilkomna att komma med forslag
pa olika aktiviteter och sedan gor jag

vad jag kan for att uppfylla dem. Nagra
saker som vi har gjort efter onskemal &r
scrapbookingkvéllen, bowling och att éta
pa Hardrock Café.

Hur blir man medlem?

Det sitter en lapp bredvid anslagstavlan f6r
fordldrainformation pa avdelningen. Dir
finns information om oss och &ven mina
kontaktuppgifter. Alla 4r vilkomna till
gruppen och jag hoppas att fler killar blir
intresserade att hinga med oss.

Vad hiinder for roligt hiirniist?

I mitten av juli spelar Pear]l Jam dit vi har
fatt nagra biljetter annars ir det sommarlov
nu s nésta stora aktivitet blir troligen
bowling i host.

For kontakt med Karolina:
karolina.svedberg@karolinska.se

Text: Charlotte Wallin
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Hir ar de aktiviteter som én sa linge
ar inplanerade under kommande
manader. Observera att de flesta akti-
viteter kraver anmilan och att de kan
rikta sig till olika malgrupper.

Augusti

18 augusti Diggiloo, Ulriksdals Slotts-
park. For att hjélpa till med bossin-
samling kontakta Carina Halfvards
073-5704649 eller
carina.halfvards@bredband.net.

September

1-2 september Barncancerforening-
arnas dag pa Kolmarden med gratis
intride for alla medlemmar.

15 september Gala i Uppsala.

22-23 september Familjedag pa
Liseberg, Barncancerfonden 30 ar.

Oktober

5-8 oktober Internationellt
Barncancerméte ICCCPO i London.
19-21 oktober Stormote da

alla féreningar tréffas.

27 oktober Familjedag pa hotell
Clarion, Skanstull.

Oktober Skansenakvariet.

Mer information

om aktiviteter, datum och
anmélningar se hemsidan:
http://www.barncancerfonden.se/stock-
holm

Viktig medlemsenkat

I host kommer Barncancerféreningarna
i samarbete med Barncancerfonden att
genomfora en enkédtundersékning som
vinder sig till samtliga familjemedlem-
mar.

Syftet med enkiten &r att ta reda pa
vilka behov och 6nskemal familjer och
barn har pa barncancerféreningarnas
och fondens verksamhet for att kunna
ldgga en dnnu béttre grund for det fort-
satta arbetet.

Enkiten skickas ut 20 augusti 2012 och
besvaras anonymt.

For mer information gar det bra att
kontakta Kirstin Odman Ryberg pa
Barncancerfonden: tel 08-584 209 37
eller karstin.odman.ryberg@barncan-
cerfonden.se
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Holsar Annha och Johan

Det betyder mycket for oss i féoreningen att fa en uppmuntrande rad.
Och till Siar6 aker vi igen, vi smider redan planer...
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Lek och bus pa Siaro

Foto: Jonas Wessman

Var med i
en studie

och hjalp till vid framtida vard

Asa Lindmark och Marie Antman ir tva
sjukskoterskestudenter pa

Milardalens hégskola. De ska gora en
studie till hésten och har skrivit till oss:

Hej!

Vi ska till hosten 2012 skriva en C-upp-
sats. Vart arbete kommer att handla om
fordldrars upplevelser av sjukskoterskans
vardande relation i samband med att de-
ras barn ir eller har varit cancersjukt.
Studiens syfte &r att vi ska fa en férdjupad
kunskap om hur foridldrarna upplever
sjukskoterskan i den vardande relationen
till det sjuka barnet. Hur kan vi som sjuk-
skoterskor bist varda i en sadan situation
med tanke pa miljé och bemétande?

Vi onskar fa kontakt med er foréldrar som
passar in i féljande

e Att barnet dr under pagaende behand-
ling

« Att barnet avslutat behandlingen senast
tva ar tillbaka

« Att barnet var 1-5 ar vid behandlingstill-
fillet

Deltagandet i studien innebdr en intervju
pa ca 30 minuter. Intervjun kommer att
bandas och behandlas konfidentiellt,
vilket betyder att alla deltagare kommer
att avidentifieras. Vi kommer endast att
anvinda detta material for var kommande
uppsats. Er medverkan r frivillig och kan
nér som helst avbrytas.

Genomforandet av intervjuerna kommer
att ske under september till oktober 2012.

For att anmiila intresse kontakta
Asa Lindmark
alk10001@student.mdh.se
Marie Antman
man09013@student.mdh.se

En riktig gladjespridare
ar Marita Wass fran
Falkoping som skéinkte fyra
Grona Lundbiljetter och
guld-pass till en cancerdrab-
bad familj, via Barncancer-
foreningen i Stockholmsre-
gionen. Tack Marita, det blev
en hérlig dag!
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Snskar okt Lagren var oftare.
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Victoria Stewart 19 ar
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Vroom! Vroom!

Sommarens roligaste dag maste
den nog kallas, grillfesten vid
Ronald McDonald Hus i Hud-
dinge den 9 juni. Vadrets makter var
goda och tillit 70 glada deltagare att
dta den goda grillmaten som Panini
sponsrat med, fika, kopa lotter och
aka motorcykel, utan négra paraplyer.
Ett stort bord med fina vinster gjorde
vinnande lottkopare mycket glada.

Stort tack till Stockholms Gold Wings
Klubb som kom med sina motorcyklar
sd att alla som ville fick dka en sving.
Tack ocksa till alla som hjalpte till med
grillning, kaftebryggning och lott-
forsaljning. Och naturligtvis, ett stort
tack till Ronald McDonald Hus for att

vi fick vara dar.
Text: Charlotte Wallin
Foto: Josefine Wessman

Bra att veta - tips
och information

Stickpresenter

Gavor och stickpresenter till fraimst
ungdomarna &r en bristvara av och
till. Enkla sma saker som alltid
uppskattas dr nagellack, smink,
enklare bijouterier, deo, duschkrdm
och liknande. Men ocksa saker som
nya DVD-filmer som kan l4aggas i
ryggsicken som de nyinsjuknade
far.

Sokes: Redaktionsmedlem

Nu letar vi efter en forenings-
medlem som vill delta i Solbldnks
redaktion. Nagon som kan och vill
engagera sig helhjirtat i planering
och genomforande, nirvara vid och
skriva om evenemang och pa andra
siitt bidra till att tidningen nar ut till
vara medlemmar.

Det finns mycket roligt att himta ur
ett engagemang som detta och vi i
redaktionen hoppas att ni dr nagra
dér ute som vill dela néjet och arbe-
tet och med oss.

For intresseanmélan maila:
charlotte@sweetpepper.se

Sapbubblor mot smarta

En ny avhandling fran Uppsala
universitet visar att sapbubblor kan
lindra smirta och obehag och till
och med ersitta morfin f6r barn
med cancer. Det dr barnsjukskoter-
skan Lena Hedén som studerat vilka
metoder som gor behandlingen
mest lindrig och distraherande.
Sapbubblor visade sig vara en av de
mest effektiva!

Forildrar dr bra pa tipsa varandra om
smarta 16sningar och mojligheter.

Tipsa Solblénk du ocksa sa kan vi na fler:
stockholm@barncancerfonden.se

Tips: Atgladje

Atglidje #r en skrift med praktiska
tips till den som, eller dr anhorig
till en som, har svart med aptiten.
Lis om hur man kan fokusera pa
mojligheter istillet for hinder nir
det géller mat och dryck. Idéerna till
menyerna ir himtade fran forfat-
tarens erfarenhet och kunskap om
vad manga personer dnda kan tinka
sig att dta nér aptiten, formagan och
orken har minskat.

Atglidje av Gun-Britt Fhager,
Gothia Forlag 2012.

Vi ses pa Facebook!
Gilla oss pa Facebook sa missar du
inget viktigt:
www.facebook.com/barncancerfo-
reningensthlm

Text: Charlotte Wallin
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mmm Vill du ocksa dela med dig av din historia,
FMNIm dina tankar och din erfarenhet?

Maila till: charlotte@sweetpepper.se
I STOCKHOLMSREGIONEN

Box 76, 101 21 Stockholm

Sorgen och narheten till livet

Det dr nu tva ar och sju manader sedan var yngste son
Philip rycktes fran familjen av en sillsynt aggressiv
hjarntumor. Vi dr utat sett en glad och aktiv familj igen.
“Vad skont att ni har kommit pa fotter”, siger en ldttad
omgivning men inat ir vi ocksa en trasig och sorgsen
familj dir saknaden efter var lille kirleksfulle tredring
alltid 4r med oss.

Vad gor sorgen med oss och vad gor vi av den? For mig A h‘t.#f -

ir sorgen ett gratt filter som firgar hela livet, som gor

mig ldgre, lite mindre glad. De svarta tankarna smyger sig ldttare p4, sirskilt om natten.
Tankar om att allt &r meningslost i hur vi médnniskor som myror jobbar pa och bygger upp i
en i grunden hopplds stravan. Min dlskade tridgard, som dr bade terapi och gliddje, kan te sig
meningslés. Vad dr poingen med att plantera dnnu ett fruktrid som ska viixa upp, leva och
vissna, bli till kompost eller eldas upp i rok?

Och samtidigt ser jag numera firgerna i tillvaron klarare. Sorgen ger mig en nirhet till livet
jag inte bett om men som jag heller inte férnekar. Jag uppskattar naturen varenda dag. Jag
tittar upp mot en tridkrona, ler nér jag ser 16ven i sin &dnnu stillsamma férsommarprakt. Jag
haller min lilla dotters mjuka babyhand i min nér hon ska sova och jag njuter av det istillet
for att, som sa manga ganger i mitt tidigare liv, tinka pa allt annat jag skulle beh6va gora och
hinna med.

Jag dr pa ett siitt starkare nufortiden. Jag vet nu att skilja pa vad som ér jobbigt och vad som
inte ir jobbigt. Snékaos och férsenade SL-bussar &r inte jobbigt. Eurokris och rinteoro ir
inte heller jobbigt. Jag har f6ljt med min lille son till tre stora hjirnoperationer. Hoppats
och stottat. Tillsammans med min fru Anna har jag haft samtal med massor av ldkare och
skoterskor med olika specialiteter, neurokirurgi, onkologi, narkos, 6ronexpertis, smirta.
Hundratals undersokningar, kontroller och prover.

Jag har sett Philip hantera allt detta med ett enastaende lugn, integritet och styrka. Han var en
ovanligt stark och klok person, som hjilpte Anna och mig att vara lugna.

Philip behéll sin livsglddje dnda till slutet som s& manga andra kloka barn med cancer jag
mott. Da vore det vil ett stort misslyckande om inte pappan blev lite starkare och klokare. Jag
tdnker att om Philip klarade att med humor acceptera sprutor i huvudet, ja till och med att
spela kort bara timmar innan han dog sa ska vil jag klara en arg chef, en stressig eftermiddag
eller gnilliga barn.

Henning Envall AT rd

RO . . . | e L
Pappa till Philip som varit fem idag om han inte H | —
dott 2009 av en hjarntumor, samt till Ruben, 9 ar,

Emanuel 7 ar och Lydia 1 ar. Henning Envall



