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Barncancerféreningen i Stockholmsregionen
ar en ideell forening som bildades 1979 av
foraldrar till cancerdrabbade barm.

Var uppgift ar att genom personliga kontakter
och sammankomster ge stod och rad till de
barn och familjer som drabbas.

Var kompetens baseras pa erfarenhet och nat-

verk och vi samarbetar aktivt med sjukvarden,

myndigheter och andra patientorganisationer.
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FOr just vara barn ar
skoterskan valdigt betydelsefull

Oset fran plittarna fladdrar lekande létt in i
koksflidkten och skapar utrymme for den ljuv-
liga doften av skogshallon och nykokt sylt. Den
hérliga h6sten gor sig pamind, vardagen har ta-
git vid. Foridndring och spénd férvintan hinger
iluften inte minst runt vart kéksbord dér Elsa
och Chantal &r i ivrigt och glatt samsprak. Tva
unga tjejer som ldrde kidnna varandra da, for
mer &r tio ar sedan, pa Q84 och blev vénner.
Samtalet faller s sméningom in pa alla de
hjilpsamma och omtéinksamma skéterskor de
moétt. Minnesbilderna av Marketta, Sirkku, Per
Henrik, Frauke, Malin 1 och Malin 2, Caroline,
Kajsa, Asa, Gunnar, Helena och manga, manga fler &r fortfa-

rande skarpa och s levande. Vi skrattar at drapliga skoterskehistorier dir
droppstillningar, nélstick och snarkande pappor har huvudrollen. Blir ocksa
paminda om den smirta och ridsla vi kinde da och den omtanke och trost vi
fick. For just vara barn dr skoterskan vildigt betydelsefull. Hon formedlar
det dér viktiga ”att bli sedd och verkligen bry sig ”. Allt det som bygger upp
forutsittningen for en god vard.

Lordagen den 8 september ir instiftad som Pediatric Hematology/Oncology
Nurses’ Day av den internationella férildraorganisationen ICCCPO som var
forening tillh6r. Da uppméirksammas den speciella yrkesroll som skoterskor
inom just barnonkologi har. Barncancerféreningen i stockholmsregionen vill
uppmirksamma denna dag for att visa var uppskattning till alla fantastiska
skoterskor som ser till vara barns behov och bryr sig, dag for dag, ar ut och ar
in. Det kan du ldsa om pa sid 7.

Ja, tink sa nira den stora glidjen dr den djupa sorgen. Formodligen &r det sa
for alla. Nar mitt eget liv var som mest dramatiskt orkade jag inte ldsa eller
ta del av andras berittelser. Nu har ldslusten éntligen atervint och under
semestern i ar har jag ldst fantastiska och fingslande berittelser om livet.
Humoristiskt skrénat av Kerstin Ekman, 6msint och kirleksfullt berittat av
Richard Wolff, vackert kargt beskrivet av Asa Nilsson och si en littsam och
fértjusande syskonhistoria atergiven av Anna Gavalda. Ni vet hon, fransys-
kan som ocksa skrev om fyra lite kantst6tta personer som inte har nagonting
gemensamt men hamnar och bor under samma tak i Paris. Istillet for att
falla reser de sig genom att himta styrka fran varandra. Tillsammans dr man

mindre ensam!
Du ir VALKOMMEN att ”bara vara” tillsammans pa Clarion Hotel vid
Skanstull helgen den 27 oktober. En familjedag och métesplats som du sjilv

kan utforma. Lis om méjligheterna pa sidan 7.

A bientot

Karin Mellstrom



Halla dar...

Arja Harila-Saari som tilltra-
der som ny sektionschef pa
avdelning Q84 pa ALB i host.

Hej Arja, beriitta lite om dig sjilv.

Jag heter Arja Harila-Saari och jag
kommer fran Uleaborg i Finland. Jag &r
48 ar gammal och har tva barn, en vuxen

dotter och en 12-arig son.

Det ryktas att du kiinner Jultomten?
Kanske det ja... jag kommer ursprungligen
fran finska Lappland dér ju Jultomten bor.

Vad har du for intressen?

Jag gillar att springa, dansa zumba och aka
skidor och blocka bir, speciellt i Lappland.
Jag laser giirna svenska deckare. Jag dr
ocksa intresserad av tivlingsdans eftersom
min son trinar tiodans aktivt och vi reser
ofta pa tivlingar. Jag &r ingen dansare sjilv
men jag jobbar aktivt i fordldragruppen.
Det &r trevligt att arrangera aktiviteter

och samla pengar tillsammans med andra
foréldrar. Jag tror det dr lite detsamma som
Barncancerforeningens foréldrar gor.

Hur léinge har du varit barnonkolog?
Jag har arbetat med cancerbarni20 ar
och tycker att det &r ett fantastiskt arbete.
Jag borjade forska kring leukemi redan
som en ung ldkare. Da lirde jag kinna
manga familjer med cancerbarn och jag sag
hur barnen trots livshotande sjukdomar
blev friska och kunde fortsitta leva ett
normalt liv igen. Barnonkologi kéndes
svart och krivande men samtidigt mycket
spannande och givande och viktigt.

Vad ir det biista med att vara
barnonkolog?

Barnen! De ir sa 6ppna och érliga,

de lever i just den hér stunden. De &r
okomplicerade och séger vad de tycker
eller inte tycker om. Nér de méar bra bérjar
de leka och njuta av livet och nér de inte
mar bra visar de det ocksa. De pionjérer
som borjade barncancerbehandlingen i

de nordiska linderna for ungefir 40 ar
sedan har gjort ett enormt fint och stort
arbete. Niér de borjade dog néstan alla
cancerbarnen och nu &r det tvirtom, de
flesta 6verlever. Det dr en stor &ra att fa
fortsétta det arbetet. Idag &r vi 4r en mycket
storre grupp av barnonkologer och annan
personal som jobbar tillsammans for att
utveckla behandlingen vidare. Vi kan inte
vara nojda innan vi kan erbjuda en effektiv
behandling utan allvarliga biverkningar till
alla cancerdrabbade barn.

Vad innebiir arbetet som sektionschef?
Den viktigaste uppgiften &r att leda
barncancersektionen sa att alla barn med
cancer som behandlas pa Karolinska
Sjukhuset ska fa den bésta mojliga
behandlingen. Ensam kan ingen géra

det utan vi &r ett fint lag av likare,
skoterskor och annan personal som jobbar
tillsammans. Méanga former av barncancer
ir sa séllsynta att det &ven maste finnas ett
internationellt samarbete. Vi har alltid haft
ett mycket aktivt samarbete i Norden och
nu blir det allt viktigare med samarbete
internationellt.

Har du nigon vision?

Att alla barn med cancer borde ha
mojligheten att delta i ett internationellt
studieprotokoll, i synnerhet de med de
mest séllsynta cancerformerna. Bara
genom forskning kan vi ldra mer och
utveckla bittre behandlingar. I Sverige har
familjer generellt varit mycket positiva

till forskning men vi likare forstar att det
inte alltid &r sa litt att bestimma sig for

att delta i till exempel de randomiserade
behandlingsstudierna, dir olika grupper far
olika medicin.

Hur ser du pa barncancer och
framtiden?

Barncancervarden star infor
stora utmaningar. Det ir ett stort

Aktiviteter

Hir 4r de aktiviteter som 4n sa
lange &r inplanerade under kom-
mande manader.

Oktober

5-8 oktober Internationellt
Barncancermote ICCCPO i London.
27 oktober Familjedag pa

Clarion Hotel Stockholm, se sid 7.

I host
v.44 Bowling med syskonstddjaren.
Fjérilshuset med syskonstédjaren.

I vinter
Familjedag i Tyreso Sporthall.

Hela aret:

Fika- och Matkvillar pa avd. Q84.
Handbollsmatcher i Allsvenskan.

Mer information

om aktiviteterna, se hemsidan:
www.barncancerfonden.se/stockholm

generationsskifte pa gang och det dr
redan brist pa erfarna barnonkologer och
vardpersonal. Samtidigt 6kar antalet sjuka
barn i Karolinskas upptagningsomrade.
Cancerbehandlingarna forbéttras hela
tiden men de blir ocksa mer komplicerade
och kréver mer resurser och det dr inte
latt att fa nér det generellt finns krav for
besparingar inom sjukvarden.

Det liter svart, hur ska det ga?

Ja, men jag ser positivt pa framtiden!

Vi har manga nya unga likare som &r
intresserade av barnonkologi och vi ska

fa en ny avdelning pa Nya Karolinska

med forhoppningsvis fler patientplatser
sa att vi kan varda fler barn med
infektioner eller andra akuta problem

pa var egen avdelning. Vi har olika
forbattringsarbeten pa gang ocksa, som
tex. bittre likarkontinuitet. Vi har ju ocksa
god hjilp av Barncancerféreningarna

och Barncancerfonden som gor ett
utomordentligt virdefullt arbete med

att stodja barncancerfamiljerna. Vi vore
inte dér vi dr idag utan det arbete som
féreningarna och fonden har gjort. Jag ser
fram mot ett intressant och bra samarbete!

Text: Charlotte Wallin
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Reportaget

Pa foreningens face-

booksida kunde man
lordagen den 1 septem-
ber lisa en 6nskan om

att vimedlemmar med -

sjuka barmskulle kunna
liimna canceriph emma
for en dag. Och detiar
precis vad vi gjorde.

For denna dag var vi som vilken
familj som helst, tillsammans en
l6rdag pa Kolmarden. Bara det
att mitt ibland alla besokarna var
dryga tusen precis som vi. Mam-
mor och pappor och syskon och
barn med en ovanligt stor insikt i
behandlingsprotokoll och bief-
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fekter av cytostatika.

I entrén lag biljetterna och van-
tade pa oss tillsammans med ett
program. For manga stod séngar-

na baddade pa Vildmarkshotellet.

Och koerna till linbanan och den
fullsatta delfinshowen var inte ett
problem for oss med barn som

AN

kanske orkar lite mindre. Istallet
oppnades repen med ett vanligt
leende.

Ah. Jag dr partisk. Men det

var sa rasande fint att fa en bra
dag full av klyschor. Ogon som
glittrande ikapp med delfinerna
("hajar mamma - hajar hop-




“Mitt bland alla
besOkarna var
dryga tusen
precis som vi"

Glada barn och en glad mamma.
Text och foto: Karin Elinder

par — hajar dansar”). Sma kroppar
som kldttrade som aporna pa allt
och pa inget. Fotter som hade
alltfor brattom och knén som
dérfor skrapades utan att ndgon
ens markte det.

Alla medlemmar, organisatorer
och alla som bidragit. Tack!

Siaro - igen

Tva dagars frid for barn
under pagaende cancerbe-
handling - och deras sys-
kon. Det var vad ?Ankan
Toys” med Anna Anka,
Johan Oldemark, Niclas
Soderblom och Martin
Lidberg ville géra med sin
vinst fran 2011 ars omgang
av Fangarna pa fortet.

- Det dr hér och nu som
riknas, siger Johan “Plexus”
Oldemark.

Sagt och gjort. Forst i juni
och sa igen nu i september i
ar mottes barn och forildrar
pa Skeppsbron for en bat-
tur ut till Siar6 i Stockholms
skdrgard. Utan att behova
tdnka pa mat, lakan eller an-
nat dn att ta med mediciner
och kldder. Det behovs inte
sa mycket mer, intygar de
som var med. Att bara fa vara.
Titta pa det fort som sedan
forsta vérldskriget ligger
inspréingt i berget pa Siaré.
Grilla korv. Basta. Bryta arm
med den tidigare gladiatorn
Plexus. Aka bat. Bygga lego.
Leka kurragémma i vandrar-
hemmets odndliga utrymmen
och kunna ta en kopp kaffe
till.

Skirgardsluft. Ett &ventyr
langt fran sjukhuset och
masten.

Det var en samling sémniga
men glada barn och vuxna
som sent pa fredagsefter-
middagen klev i land utanfor
Stockholms slott. Trotta,
nojda och lite mer rustade
for kommande behandlingar

och tuffa tider.
Text: Karin Elinder
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CH DEN ROSA.

DAMEN

Hej alla!

Lordagen den 2 juni 2012 s var Jag och min mamma pa
Confidencen vid Ulriksdals slott, Vi saq en underbar k:;ker
med bra sk&dzspetqre och en riktig orkester, “Oskar och
den rosa damen” var nannet pa denna fantastisia teater,

;P\jblseh handlar om en pajie som heter Osiar och som
ar svart sjuk i cancer, En dag far han veta bt ham inte
har Lang tid kvar ot leva, Oskar blir chockad och ledsen
over beskedet, Ham hade Ju ke hunik 96ra nagot i Livet,
han var ju bara et barn, Tillsammans med Madame Rose
4 . " (sqom VAT som e slags mamma bill Oskar och andra barin
I . pa gjukhusel) Laksas han alt for var dag som gar sa blir
- . ‘ : han tio ar dldre och pa sa vis férsdker han pa kort bid fa
. uppleva mycket wer av silt Liy,

men
Oscar och denrosa da Jog byckte att det var en underbar teober for obt Jog som

ic- anuel Schmitt L
av Eric-Emm galv varit sjule kinde tgen mig i hur huvu.cirersoheh Oskar

Detta dr breven som Oscar,
Det ir Mamie Rose, den rosa damen soO

honom pa barnsjukhuset, som

tio &r, har skrivit till Gud. Kinde och Einice, . o
m hilsar pa < Deb var dven humor i historien villek ar
hittat dem. T dem

valdiqt viktigt i en sadan svir sttuation. Historien visade

itt liv. Det ar tolv da- e .
beskriver Oscar tolv dagar av sitt liv. De okt deb allkid fuans en Ljus sida aven fast dek ser morket uk

gar fulla av humor och virme, tolv

roliga méten och gripande hindelser.

Kanske blir dessa tolv dagzir
Mamie Rose och hennes vans

Pjisen sattes upp som
nasietrean vid Lilla Ak
Andra forestillningens
Barncancerforeninge

141=4

tycker Panini

Under aret som gatt har vi samar-
betat med Panini Internazionale.
Panini har ett antal fina butiker
over Stockholm dér de siljer
olika maltider som fréscha sallader,
smorgasar och bentolador. Vi har
fatt ha vara béssor i butikerna och
Panini har mycket generdst lovat
att dubblera alla inkomna gavor.
Det betyder alltsa att f6r alla som
ldmnat en krona till oss sa limnar
dven Panini en krona.

Tack alla Paninis kunder ?ch
tack Panini, ni ar toppen!

Besok Panini du med: www.panini.nu
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dagar med minga

de sista, men tack vare
kap blir de till en sag2- stottar en och som man kan ha kul med, trots svariah k
' VQT‘LS eler,

Den visade ocksd e Jemenskap mellan Oskar och andro
baria pa sjukhuset och hur viktigh det ar abt ha vinner som

examensforestillning av gym- Det var ocksa roligt otk sk&despetm'vm var sa pass unga

. 2 i 12. o
ademien varterminen 201 och bade sPe(a o
biljettintikter skinktes till de rollerna pa scehen och skedbie musilcen i

ni Stockholmsregionen. orkesteri, Det var valdigt bra gjort, bycleer jag.

Halsningar Elsa Landgren

Blogg-Trii e

Den vilkiinda modebloggaren Folj Ceciliasblogy
Cecilia Blankens bad foretag att @EINEE '
sponsra med saker till de can- blogg.mama.nu/
cerdrabbade ungdomarna pa i cecilias-blogg

avdelning Q84.

Och vilket gensvar! Kartonger
levererades i snabb takt tills de
fyllde hela Cecilias gistrum. Skor,
viskor, horlurar, méssor, smycken
och smink.

Pa Q84 gjordes ett forrad i ord-
ning och f6ér tonaringarna var det
bara att vilja och vraka och for ett
tag tinka pa nagot annat 4n cancer.

Nya snygga skor till exempel...



Hang med pa
hostens stora
familjedag!

Tillsammans med Clarion Hotel
i Stockholm har vi planerat in en
fantastisk familjedag som defini-
tivt kommer att forgylla hosten.

Den 27 oktober smiller det och
barnen kommer att bjudas pa kak-
buffé, filmvisning, dans med Tobias
fran Let’s Dance, hemliga géster och
annat stort och gott. Det finns ocksa
mojlighet till spa, 6vernattning och
restaurangbesok.

Las inbjudan och hur du anmaler dig
pé hemsidan under Aktiviteter.

Tack Inga-Britt!

Inga-Britt Henningsson i Hallstavik
har i flera ar haft loppis och skinkt
vinsten till oss. I ar var det hennes
sista loppis och vi tackar henne for
hennes engagemang och goda vilja.
Inga-Britt, dina bidrag har

gjort manga barn lite gladare!

Skoterskans Dag - en succeé!
(inte minst pa var facebooksida)

Foreningen ville uppmiérksam-
ma skoterskorna pa avdelning
Q84 den 8 september som ir
den dag som kallas Skéterskans
Dag for de skéterskor som ar-
betar inom onkologi och hema-
tologi. Foreningen bjéd darfor
alla skoterskor som arbetade
denna lordag pa mat.

Responsen blev stor och det ir
inget tvivel om att skoterskorna
har en plats i de flesta familjers
hjirtan dven langt efter sista be-
handlingen. Det ar skoterskorna
som familjerna oftast har kontakt
med och under lang tid. Det &r
skoterskorna som far ta emot de
flesta fragorna, tararna, oron,
ilskan.

Haélsningarna som vara facebook-
gillare har skickat till skoterskor-
na kan ni ldsa pa var hemsida.

Text och foto: Charlotte Wallin

Bra att veta - tips
och information

Ma bra av miljoombyte

Alla kan ma bra av att byta miljo
och gbra nagot annat for en stund.
Provtagningar kan ofta ordnas pa
annan ort och pa t ex Visby Lasarett
kan barn som tillh6r Astrid Lind-
grens Barnsjukhus fé vissa behan-
dlingar. Se igenom behandlings-
planen och prata med behandlande
likare om ldmplig tidpunkt. Se till
att ta med en lista med barnets med-
iciner samt en provtagningsremiss.

Bidrag till har

Barn som tappat sitt har kan ha ritt
att fa bidrag till harférlingning. Ca-
rina Broberg Lindaus dotter Fanny

fick extra har isatt nir hon behovde
det. Carina tipsar om att det gar att

fa en rekvisition fran avdelningen
till detta.

Las i moérkret

For er som har en ipad eller en
annan lé@splatta. Fran biblioteken
gar det att kostnadsfritt ladda hem
upp till fem bocker samtidigt. Pa en
lasplatta gar det att ldsa 4ven om
rummet dr morkt och andra sover.

Vi soker...

Nagon som vill hjilpa oss stida vart
kansli regelbundet. Vi blir jitteglada
for all hjilp!

Vi séker ocksa...
Nagon som vill ta hand om var

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

Tipsa Solblénk du ocksa sa kan vi na fler:
solblank@barncancerforeningen.se

eventuella kolonilott i Hagalund i
Solna. Barnviinlig plantering som
smultron, krusbér, blommor. Var-
och hostréffar med korvgrillning.
En fridfull plats att promenera
till fran sjukhuset. Hor av dig vid
intresse.

Mera meral!

Pa hemsidan kan du lidsa om allt
som hinder och har hint under
fliken Aktuellt. Vilkommen!

Vi ses pa Facebook
Information, foton, tivlingar, pepp
och massa annat: www.facebook.com/
barncancerforeningensthlm

Text: Karin Elinder
Charlotte Wallin

Solblank nr 3 2012 7



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

| STOCKHOLMSREGIONEN Maila till: solblank@barncancerforeningen.se

Box 76, 101 21 Stockholm

Har hade jag min chans att
bodrja “cancerkompensera”

For elva ar sedan ldrde jag kéinna Annelie och Henri som

da fatt sitt férsta barn. Vi triffades ganska mycket i bérjan
och vi jaimforde barnbajs och amningskoma sa dér som
nyblivna fordldrar girna gor. Nér sa deras lilla kille pl6tsligt
insjuknade i leukemi stilldes hela min virldsbild pa dnda.
Hur kunde nagonting sddant bara vara méjligt? Barncancer
ldser man bara om, man kinner ingen som drabbas, man ska
inte kiinna nagon som drabbas!

Jag fick dodsangest. Jag blev plétsligt livradd for varenda snuva och prick som dék upp pa mina
ungar. Det var helt irrationellt och jag insag att jag behovde prata med ndgon men visste inte med
vem eller hur. Da beréttade Annelie om Barncancerféreningen som hon hade kommit i kontakt
med via sjukhuset och jag inség att hir hade jag min chans att borja “cancerkompensera”, att
precis som med klimatkompensering, borja jobba av riskprocenten for att &ven jag och mina barn
skulle drabbas.

Jag hade aldrig varit engagerad i ndgon forening tidigare utan kom fran en amerikansk
foretagsmiljo dér effektivisering och maxad vinst var hégprioritet och jag var nog vildigt mycket
pa och burdust drivande i bérjan. Nu kan jag flina at det men da i borjan var det nog lika mycket
en chock for stockholmsstyrelsen som f6r mig att uppticka hur olika vara virldar fungerade. Men
det finns en plats for alla i féreningslivet och jag hittade min nér jag fick méjlighet att projektleda
Kolmardenaktiviteten. Da var det en aktivitet med 100 deltagare, frimst fran Stockholm. Nu &r
antalet deltagare uppe i1 200 fran hela landet.

Initialt gav foreningsengagemanget mig en mojlighet att bearbeta min angest och maktléshet
6ver barncancerns existens. Men sa hir i backspegeln kan jag se att jag har lirt mig en hel del
pa vigen ocksa. Allra roligast har varit att fa kéinna att jag kunnat gora skillnad. Och Selma, som
ir Kolmardens projektledare, fick mig att inse att man inte alltid maste vara stark. Att det var
okej att darra pa underldppen nir alla glada, sjuka, friska, 6verlevande ungar strémmade in i
delfinariet. Selma som hela tiden varit den positiva och starka parten i var projektgrupp kunde
plotsligt inte fa fram ett ljud och har resolut vigrat prata i mikrofonen sedan dess, livradd for
att tArarna ska bérja spruta. Bara for att hela alltihop kéinns sa otroligt miktigt! For att s manga
faktiskt har akt med till Kolmarden. Att alla, trots allt, varit sa glada och tacksamma 6ver det vi
gjort. Det dr det som jag kommer att ta med mig nér jag nu gar vidare i livet.

Monique Martin har varit
engagerad i féreningen sedan
2004 och organiserat Kol-
mardenaktiviteten.

I ar var det tionde éret i rad som
aktiviteten genomférdes och i
samband med det tackar Mo-

Tack for den hir tiden,

Barncancerféreningen!

nique for sig och later stafett- i
pinnen ga vidare. Vi tackar
Monique for dessa fantastiska

ar, stort tack!




