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Hej!

Sa hir rs dr det mycket som hinder i féreningen. Utskick och in-
betalningar av medlemsavgifter, arsmdte, ny styrelse och planering
infér sommarens aktiviteter.

Pa drsmotet i ar var Per Kogner inbjuden talare fran barncancer-
forskningens team, i Stockholm, ett intressant féredrag.

Det var ett trevligt drsmote 1 6vrigt ocksd. Vi fick in flera nya
krafter i styrelsen. Detta dr mycket vilkommet och det kommer att
gora att vi kan fordela arbetet pd fler, vilket behovs. Jag sjilv blev
omvald som ordférande och ir knappast nigon ny kraft. Jag har
dessutom, liksom flera andra, en stor arbetsbelastning i mitt yrkes-
liv sd jag har haft vildigt lite (fri)tid till fsreningen. Vi kommer att
fa hjilp av foreningssamordnarna pa Barncancerfondens kansli att
strukturera upp styrelsearbetet.

Som vanligt kommer det att hillas stormote med féreningar och
fonden tillsammans nu i vir. Vi kommer i 4r att vara 1 Stockholms-
omréidet. D4 kommer en gemensam vision och mil fér foreningar
och fond att diskuteras och fortsitta arbetet mot en mer samman-
hillen riksorganisation.

For egen del ir jag ocksd under trining till drets Stockholm
Marathon 31 maj. Jag har skrivit tidigare om hur jag springer in
medaljer it min ilskade och saknade dotter Rebecka som aldrig
fick nagra medaljer trots hennes ménga linga maraton. Detta blir
den sjitte medaljen till henne och hon dr lovad 14! Jag har inte i ar
heller varit ute i tid att efterlysa medspringande mammor och pap-
por men jag vet att det dr fler som springer f6r sina barn. Hér av er!
Man kan ju bérja med att vara ett giing for kortare lopp!

Nagra riktiga glidjespridare har hort av sig ocksé dels f6r seglar-
liger, dels for arrangemang for insamling av pengar.

En briljant volontir och nyvald styrelsemedlem frigade forsik-
tigt pa drsmotet om inte vi i ar fyller 30 4r! Ja men s ir det jul!!
Vi har beslutat att fira detta under hosten for att ge oss tid for att
planera ett riktigt kalas. Sa hall utkik!

Glad sommar

Pernilla



Syséanen 1 centrum

Text och foto: Carin Gottlieb

En egen tid. Att fi vara i centrum.
Det ir viktigt f6r syskon till sjuka
barn.

Linda Jansson ir syskonstodjare
pa avdelning Q84 pa Astrid Lind-
grens Barnsjukhus. Sedan januari
1 dr har hon varje vecka triffat sys-
kon med lek, samtal och kreativt
skapande.

I ett nyinrett rum pi avdelningen tar
Linda emot syskonen. I dag sitter San-
na Wallenholm och Matilda Wes-
terberg (se omslagsbilden) i varsin
skinnfatolj i rummet som kall-
las f6r tondrsrummet. Gemensamt
for dem ir att de bada har en bror
med cancer. Sanna ir tolv 4r och
Matilda nio. Aldersskillnaden just i
dag ir lite storre 4n vad deltagarna
i Lindas grupper brukar ha. Linda
liser hogt ur en bok om kiinslor, ett
kapitel om var man befinner sigien
syskonskara. Bide Sanna och Ma-
tilda dr storasystrar. Lite prat om
det och under tiden ritar Sanna och
Matilda, bland annat en sida ur Bo-
ken om mig sjilv. Det ir ett hifte
som alla syskondeltagare gér och
som vixer fram under triffarna.
Lindas syskonstédjarviska stir
pa golvet och ur den har hon plock-
at fram massor av material som hon
och syskonen for dagen arbetar
med. Papper, pennor, kritor, band,
allt mojligt for skapande sysslor.
—Jag fokuserar pd att vi ska
gora ndgot praktiskt, siger Linda. D4
kommer frigor och funderingar fram
spontant. Syskon har ofta mycket att
siga. Vi pratar om allt mellan himmel
och jord och vi skrattar mycket. Det
svara ska fa plats pa ett litet horn. Jag
vill att syskonen ska ha glada minnen
frin de hir triffarna, att det har varit
lite lyxtid.
Syftet med syskonstédverksamhe-

ten dr att syskonen till sjuka barn inte
ska kinna sig glomda eller komma i
skymundan. En del syskon tar pi sig
rollen att vara vildigt duktiga och stora
och klara allting. De kan behéva utrym-
me f6r att prata om sina egna bekym-
mer och besvikelser. De miste fi kiinna
att det finns en plats f6r dem ocksé dven
om helt naturligt mycket av familjens
engagemang ror sig kring den som ir
sjuk. Linda poingterar att de forildrar
hon har kontakt med ir vildigt méina
om syskonen.

Gruppen dr avslutad for dagen och Linda Jansson drar

1vdg med sin syskonstédjarviska.

-1 grupperna slipper syskonen ofta
maskerna. De har nigot gemensamt
och bryr sig om varandra. De kinner till
exempel att de inte behéver vara stora
och duktiga. Det #r hiftigt att se hur
respektfulla och fina de dr mot varandra
och hur de delar varandras erfarenheter.

Malet med syskongrupperna ir
ocksi att syskonen ska kidnna igen var-
andra nir de kommer till sjukhuset med

familjen och kanske bilda egna nitverk
vilket Linda redan har sett att si har
skett.

Linda utformar den konkreta verk-
samheten i grupperna. Planeringen i
stort sker tillsammans med persona-
len pa avdelningen, framfér allt med
kontaktsjukskoterska Lisa Burstréom.
Utvirdering av verksamheten sker kon-
tinuerligt. Det 4r dnnu inte klart om det
blir en fortsittning till hosten.

—Jag hoppas forstis pa det, siger
Linda. Behovet ir stort och det tar tid

att bygga upp en sin hir verk-
samhet och lira kinna barnen.
Syskon upplever sin situation pa
vildigt olika sitt. De dr ocksi alla
pa olika nivd, nigot som hinger
ihop med hur det sjuka syskonet
mar. Vissa syskon far sin kris f6rst
niir den sjuka har blivit frisk.

Syskonstédgrupperna ir 6pp-
na for barn frin cirka fyra ar till
tondren nigonstans. Varje vecka
mandag och torsdag férmid-
dag har Linda gruppverksambhet.
Linda sitter samman grupperna
och man bokar tid. Skulle nagot
annat syskon just di vara pi av-
delningen fir det vara med i man
av plats. Som mest ir det fem del-
tagare i en grupp. En del syskon
vill vara ensamma och fir di en
tid att vara ensam med Linda.

Vare sig det ir en liten eller lite
storre grupp innebir syskonverk-
samheten en lekfull bearbetning
som ir likande. Linda har kontakt
med kuratorsverksamheten pa sjuk-
huset. Om hon mirker att ett syskon
behover mer stdd kan hon lotsa barnet
dit.

—Jag brinner verkligen f6r att gora
det hir, siger Linda. Jag tycker om att
prata med barn och ungdomar, det pas-
sar min personlighet att jobba med det
svira i en lekfull form.
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Det hiir dr nya styrelsen 1 Barncancerféreningen Stockholms-regionen. En stark styrelse med bade erfa-
renhet av och kunskap om barncancer. De nya styrelsemedlemmarna ir Tina Lejdemyr, Helene Kind-

stedt, Helen Bidner och Thomas Sundstréom.

Text: Karin Mellstrém Foto: Carin Gottlieb

Tack alla foreningsmedlemmar som
gjorde vért drsméte lika trevligt som
produktivt. Métet innehéll en fore-

lisning av professor Per Kogner som i« i
berittade om betydelsen av klinisk !
forskning, en god buffé och si for- ﬁ
stds sjilva arsmotesférhandlingarna.

Vi vilkomnar de nyvalda styrelse-
medlemmarna Tina Lejdemyr, He- __
lene Kindstedt (styrelsesuppleanter y"‘}

tva ar), Helen Badner och Thomas
Sundstrom (styrelsesuppleanter ett
ar).

Pernilla  Ulf-
vengren valdes till
ordférande for yt-
terligare ett dr och
Monica Wessman
som har ett ar kvar
pd sin mandattid
ir vice ordforande.
Karin Mellstrém
skoter sekreta-
riatet Adtminstone
ett 4r till. Kassan
har Helen Badner
skott under det
gingna dret och ir
nu dven suppleant

Monica Wessman

i styrelsen. Gus- ]
taf Mathsson har

ett ar kvar av sin
mandattid. Ebba
Nordesjs, Moa
Gronkvist, Gustaf Laudon och Carina
Halfvards blev omvalda som styrelsele-
daméter pa tva ar. Maria Larsson har
ett ar kvar pé sin mandattid som supp-
leant.

Vi har alla erfarenhet av barncan-
cer. En del har haft en cancersjukdom
som barn och andra har barn som har
eller har haft cancer. Maria, Karin,
Ebba, Gustaf L. och Helene K. lever
till exempel nidra medulloblastoma, en
hjirntumér som miste behandlas vil-
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digt kraftfullt. Pernilla och Tina har
haft barn som inte éverlevde sin can-
cersjukdom. Erfarenhet av hematolo-
giska cancersjukdomar och de linga
sjukhusbehandlingar som det innebir
har Carina, Monica och Gustaf M.
Vi i styrelsen f6rstir barncancersjuk-
domar ur patient/familje synpunkt.

Vi har cirka itta styrelsemoten
per dr i vir lokal pa Bravallagatan. Pi
dessa moten fattas alla ekonomiska
beslut. Representanter frin barncan-
cer-virdavdelningarna i Stockholm
deltar och f6r fram sina énskemél och
behov. Vi redo-
visar och dis-
kuterar ocksi
det som hinder
i de olika ar-
betsgrupperna.
Familjekontakt
har Carina
Halfvards skott
under manga
ir. Tina Lej-
demyr ansvarar
for VISOM-
MIST-grup-
pen,  Gustaf
Laudon sam-
mankallar
Unga Vuxna.
Gustaf Maths-
son dgnar sig
it Ungdomsverksamheten. Tho-
mas Sundstrém #dr aktiv inom
Marknadsgruppen. Ebba Nordesjé
och Karin Mellstrém #4r Stock-
holms-féreningens representanter
i Barncancerfondens medicinska
arbetsgrupp som behandlar forsk-
ningsansékningar.

I ar fyller Barncancerféreningen
Stockholms-regionen 30 édr. Det
kommer vi att uppmirksamma till
hosten!
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Lyssna pa sorgen

Text och foto: Carin Gottlieb

Att hantera sorg och att leva vidare efter en sorg idr svirt. Det ir svirt bide med sin egen sorg men ocksa att
mota andra i deras sorg. Det allra viktigaste dr kanske att slippa fram sorgen och uttrycka den om den finns
ddr. Att lita sorgen ta plats for att komma igenom den och férséka komma fram till glidje igen.

Tankarna kring sorg ir minga efter ett
besok pa Svenska Institutet for Sorgbe-
arbetning. Manga tankar men samlade
kring en linje, det finns vigar ur sorg
och det finns hjilp att fi. Det ir lika
naturligt att grita som att skratta, det
viktiga dr att kunna gora det nir det
behévs och att inte trycka undan den
kinslan.

—Sorg idr en naturlig kinsla, lika
naturlig som glidje, siger Karina Nord-
stedt, handledare pd Svenska Institutet
f6r Sorgbearbetning. Sorg ir alla de
kinslor som uppkommer i samband
med smi eller stora forluster.

Karina tar emot pa kontoret i Teg-
nérgatsbacken i Stockholm. Med ett
stort fruktfat framfér sig och en lang
hylla med litteratur om sorgbearbet-
ning bakom sig berittar hon om sitt
arbete som handledare it sérjande.

Institutet anviinder ordet sorg for
forlust av ett vilkint livsménster och
menar att alla frindringar 1 livet kan
innebidra sorg dven om det inte alltid
ir en stor férlust. En sorg behover
komma fram i ljuset och bli sedd och
tagen pa allvar for att den som sérjer
ska komma igenom.

—Varje kinsla av sorg ir indivi-
duell, dirfér kan man egentligen aldrig
siga att jag vet hur det kinns for det
kan man inte veta. Var och en har sin
egen sorg och den miste respekteras.

Svenska Institutet for Sorgbearbet-
ning har funnits sedan 2001. Institutet
erbjuder sorgbearbetning f6r kinslo-
missig likning vid dédsfall, separatio-
ner och andra férluster. Handledarna
tar emot for enskilda samtal men hil-
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—Nair man méter ndgon som har sorg dr det viktigt att vara dir med hjarta, mun och éron, att

lyssna pa den sorjande, siger Karina Nordstedt, Svenska Institutet for Sorgbearbetning.

ler ocksa foredrag, utbildningar och har
workshops. Forebilden dr The Grief
Recovery Institute i USA som grunda-
des f6r 30 ar sedan.

Att sorg ir ett sd komplext begrepp
och si svir i minga fall att handskas
med beror pd ménga saker. Karina me-
nar att det inte dr accepterat i samhillet



i dag att kiinna sorg. Den som har sorg
forsoker ofta délja det och den som mo-
ter en annan minniska med sorg tycker
ofta att det 4r en svir situation. Det ir
vanligt att inte veta vad man ska siga.
Omgivningen kan vara ridd helt enkelt
f6r den sérjandes kinslor, kanske dven
for sina egna kinslor. Det gor att det
ofta dr svart att lyssna och kidnns litt-

ledset. Om man inte blir sedd som liten
blir foljden att kinslorna lagras i krop-
pen och stannar som ofullbordade sor-
ger nir man dr vuxen. Och da vill man
ofta mérka att man ir ledsen.

Hur ir di bist att mota en annan
minniska som kinner sorg? Karina un-
derstryker flera ginger hur oerhort vik-
tigt det dr att lyssna pi den sorjande. En

Det dr dérfor det dr sd
viktigt att bara lyssna,
inte prata sjilv eller kom-
ma med goda rdd...

tare att byta samtalsimne eller kommer
med konstiga ogenomtinkta rid. Detta
1 sin tur beror pi att vi dr uppfostrade
att inte f4 lov att kiinna det vi egentligen
kinner.

— Vi har inte alltid blivit sedda i vir
sorg nir vi var smé. Det dr vildigt van-
ligt att inte ha blivit métt i sina kéns-
lor som liten. Vuxna har en f6rmiga
att slita 6ver och avleda nir ett barn ir

minniska som har sorg miste fi lov att
uttrycka sig och vill ocksa ofta beritta.
—Det ir sa viktigt att fa uttrycka sina
kinslomissiga sanningar, att helt enkelt
fa lov att kiinna det man kinner. Det ir
dirfor det dr si viktigt att bara lyssna,
inte prata sjilv eller komma med goda
rad, negligera, jimfora eller avleda ge-
nom att prata om négot annat. I princip
ska man méta barn och vuxna pa samma

sitt. Férutom att lyssna kan det ocksa
vara viktigt med berdring. Ibland dr det
inget som gir upp mot en kram.

Nir Karina haller féredrag och kur-
ser later hon ibland deltagarna fa trina i
rollspel pd att méta en minniska i sorg.
Man jobbar tvd och tva dir en ér en sor-
jande och den andra medminniska.

—Det blir ofta en intressant évning

som visar hur oerhért svirt det ir att
halla tyst och bara lyssna.

Det finns enligt Sorginstitutet
minst sex forestillningar om sorg som
de flesta minniskor har inbyggt i sig.
Var inte ledsen, ersitt forlusten, sorj i
ensambhet, tiden liker alla sér, var stark
och hill dig sysselsatt. Det giller att
torsoka frigéra sig frin dessa forestill-
ningar och istillet lyssna.

Hur hanterar man bist den egna
sorgen? Sorginstitutet har efter den
forebilden utarbetat ett
handlingsprogram 1 sorgbearbetning.

amerikanska

Syftet med programmet ir att den som
toljer det ska uppna kinslomissig lik-
ning och dven kunna forsonas och ac-
ceptera det som har utlést sorgen.

Vill du lisa mer om Svenska Institu-
tet for Sorgbearbetning g in pad www.

Sorg.se

Minnesblad och gratulationskort

Vill du hedra minnet av en bortgdingen slikting eller vin och samtidigt stodja Barncancer-

foreningen 1 Stockholm?

Satt in valfritt belopp pa vart plusgiro 90 02 90-8 och tala om vad du vill att det ska sta.
Vi skickar ett minnesblad till ndrmast anhorig eller till begravningsbyrin. Meddela oss den
avlidnes namn och adressen till ndrmast anhorig.

Vill du gratulera ndagon?

Satt in valfritt belopp sa skickar vi ett gratulationskort med din hilsning pd.
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Posttidning B

Box 76, 101 21 Stockholm
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Barncancerféreningen i Stockholmsregionen

Unga Vuxna pa Almasa

Unga Vuxna-gruppen hade en helg
tillsammans 1 mitten av februari. Nio
deltagare samlades pd Almasa konfe-
rensanliggning vid Horsfjirden. Med
god mat, trevlig samvaro och flera f6-
redrag blev helgen avkopplande och
givande. Inbjudna férelisare var Ka-
rina Nordstedt frin Svenska Institu-

Grilldagen 13 juni

tet for Sorgbearbetning (se artikel s.
6-7) och tva berdringsterapeuter som
talade om olika berdringsformer som
till exempel anvinds pa sjuka barn.
Deltagarna fick prova tvi olika slags
massage, taktil stimulering och klas-
sisk massage.

Alla medlemmar i Barncancerforen-
ingen idr vilkomna till den arliga grill-
dagen 13 juni kl. 13.00 vid Ronald Mc
Donald Hus, Alfred Nobels All¢ 20 1
Huddinge. Vi grillar, aker motorcy-
kel, koper lotter och fikar. Anmil hur

manga ni ir som kommer senast 7 juni

till Carina Halfvards 073-570 46 49
eller carinahalfvards@hotmail.com
Obs! Anmilan efter detta datum tas
inte emot.

Hjirtligt vilkomna o6nskar Familje-
kontakt genom Carina Halfvards.

Kolmarden 6 september

Barncancerfoéreningarnas Dag pi Kol-
marden s6ndag 6 september 2009 med
bland annat special-delfinshow f6r vira
medlemmar.

Fri entré lordag-sondag i parken,
Delfinariet, Terrariet, Linbanan, Sa-
fariparken samt den nya superkuliga
dkattraktionen Delfinexpressen.

De som vill kan komma redan 16r-
dag 5 september och tillbringa tva
dagar i parken, men samtliga specialar-

rangemang for Barncancerféreningen
dger rum under sondagen. Fri parke-
ring lordag-séndag.

Gratis logi eller rabatterade over-
nattningar kommer att erbjudas i di-
rekt anslutning till Kolmérden, mer
info om detta i inbjudan som kommer
till fsreningen i maj.

For transport till och fran Kolmar-
den kontakta féreningen f6r mer info.

Fler sommaraktiviteter hall utkik pa hemsidan
www.barncancerforeningen.se
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