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Barncancerféreningen i Stockholmsregionen

har funnits sedan 1979 och har som uppgift

att ge stod till familjer som drabbas av barn-

cancer. Féreningen ar en av sex regionala
féreningar i landet som tillsammans arbetar
1 vissa fragor och som aven har en gemen-
sam fond, Barncancerfonden. Fonden infor-
merar och bidrar med pengar till forskning
for att fler barn ska éverleva.
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Postgiro 90 02 90-8, Bankgiro 900-2908
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Tillsammans synliggor
vl patientperspektiv

Nir jag upptagen i tankarna och med en bunt
papper i handen tar mina férsta forsiktigt tre-
vande steg in pa Avdelning Q84 hor jag orden:
“Se hir kommer var nya medulloblastommam-
ma”. Reflexmissigt hinner jag vinda mig om
men inser att just pa denna plats betraktas jag
just sa och mojligen med all ritt, men fér mig
ir det frimmande. Visserligen mamma, men
till Elsa!

I den verkliga virld som &r var blir vi inte vara sjukdo-

mar utan liknar mer Muminmammor som tappert vaggar fram, alltid beredda
att 6ppna sina stora generdsa handviskor fyllda med peristatiska pumpar,
krikpasar, emlasalvor, zofrantabletter, infusionslésningar och favoritkex. Vi
som vet hur det 4r att “walk the line” i fagelgingen och har haft modet att
att finga den allvarliga blicken fran Ivar, Liv, Viktoria, Elsa och Gustav &ven
nir vemodet viller fram och ingen kan svara pa hur det ska ga for just dem.
Det ir ocksa vi som lever “ett fére och ett efter liv’ som noterar skillnader,
ser och foérstar de sammantagna effekterna av behandlingarna. Utifran detta
patientperspektiv vet vi att vairden maste utvecklas for att kunna ge det lang-
siktiga st6d som vara barn behover och dr vérda.

Barncancerforeningen i Stockholmsregionen blir tillsammans med andra
patientorganisationer inbjuden till ett flertal samverkansméten och fokus-
grupper som ordnats av Karolinska Universitetsjukhuset, Socialstyrelsen och
SKL. Dir far vi information och har méjlighet att utifran ett patientperspek-
tiv synliggora situationen for och de behov som cancersjuka barn har. Av
speciellt intresse just nu &r det regionala cancercentret (RCC) i Stockholm
och hur de kommer att arbeta med barncancerfragor.

Vilkommen till ett nytt ar som medlem i Barncancerféreningen Stockholms-
regionen. Just ditt medlemskap &r virdefullt och avgérande foér att vi ska
kunna bedriva det kraftfulla paverkansarbete som vi nu har méjligheter till.
En betalningspdminnelse f6r 2012 ars medlemsavgift som &r 200 kronor
finns instucket i detta nummer av Solblédnk. Prata ocksa girna med dem i din
nirhet som du vet har varit drabbade och kan vilja stodja var forening genom
medlemskap. Vi métte och kunde samtala med nagra av dem under vér fina
manifestation pa Sickla handelsplats den 15.e februari. Den kan du ldsa mer
om pa sidan 5.

Den nya styrelsen f6r Barncancerféreningen i Stockholmsregionen fick
manga vilkidnda ansikten och du kan lidsa en kort presentation pa sidan 6.
Det dr vi som ska leda féreningens spinnande arbete under 2012 som med
din hjélp blir ett BRA ar.

Nyheten star var redaktor Charlotte Wallin for. Du héller hennes forsta

nummer av Solblidnk i din hand och vi hoppas du vill vara med och bidra till
Solbldnk som planeras att ges ut fyra ganger per ar. Fatta giirna pennan!.

Karin Mellstrom



Halla dar...

Lotta Westergren, ny
syskonstodjare vid barn-
onkologen pa Karolinska
universitetssjukhuset.

Lotta, du borjade det nya arbetet i
januariiar, hur kiinns det?

Jittespidnnande! Det dr underbart att
fa l4ra kiinna de olika barnen.

Beriitta lite om dig sjélv, vem ér du?

Jag heter egentligen Liselotte men
kallas Lotta, 4r snart 45 ar och bor
iBro. Jag ir fritidspedagog och har
tidigare arbetat pa en skola med lag-
och mellanstadieelever.

Vad innebiir arbetet som
syskonstodjare?

Jag utgar oftast fran avdelning Q84
dir jag moter barn som dr syskon

till sjuka barn. Ofta vill de mindre
barnen vara pa lekterapin eller géra
nagot annat bland de aktiviteter som
redan finns pa sjukhuset och da gér vi
det tillsammans. En del vill baka och
da gor vi det i koket pa avdelningen.
Ibland 4r det spontana utflykter, bio,
lunch, bara g ner och se om det gar
nagon buss som vi kan ta in till stan.
Det kan bli lite vad som helst faktiskt.

Hur tiinker du inf6r det faktum att
de du arbetar med har syskon som
dr mycket svart sjuka?

Jag &r saklart medveten om det men
jag forsoker bolla 6ver eventuella
funderingar och oro som barnen

har till deras foéréldrar eller till
kontaktsjukskéterskan pa sjukhuset.
Dels eftersom jag inte kan tillrickligt
om det dels for att mitt arbete inte
handlar om det. Istéllet handlar det om
att jag ska ge barnet uppmirksamhet
och egentid att gora det som just det
barnet vill géra och tycker r roligt.

Finns det nigon utmaning i
arbetet?

Ja! Utmaningen &r att inte alltid veta
vad som kommer att hinda. Det ér

ju oftast inte planerat utan nér jag
tréiffar barnet sa kan barnet bestimma
dér och da vad vi ska hitta pa. Det
som ér sa fantastiskt &r att kontakten
mellan oss far ta tid. Nér jag arbetade
pa skolan var det mycket planering
med sma marginaler och scheman att
forhalla sig till. Har har jag tid avsatt
med ett barn och da dgnar jag mig at
det barnet.

Behovet av syskonst6d minskar ju
inte. Hur ser framtiden ut?

Just nu dr det en anstillning pa 50%
som fram till 31 maj finansieras genom
en gava fran KPMG. Efter det kommer
Barncancerfonden fortsétta betala
tjnsten, hur linge vet jag inte. Min
férhoppning dr att det kommer att

bli en tjinst pa 75% sa att jag kan vara
nérvarande oftare pa avdelningen.
Med en halvtidstjéanst dr det litt att
familjer missar mig for att vi gar om
varandra. Jag &r inte alltid dér nir

de dr dér och har behov av mig. Jag
forsoker da ordna aktiviteter som flera
barn kan vara med p4, iven om deras
syskon inte dr inlagda just da. Vissa
barn kommer s bra 6verens och da &r
det kul for dem att vara tillsammans.
Nui veckan ska jag till exempel ta
med tre barn fran olika familjer pa bio
samtidigt. Det blir roligt!

Text: Charlotte Wallin

Kalendarium

Hir r de aktiviteter som &n s linge r
inplanerade under kommande mana-
der. Observera att de flesta aktiviteter
kriver anmélan och att de kan rikta sig
till olika malgrupper.

April

21 april Barncancerfondens 30-ars
jubileum.

22 april Barncancerfondens Arsméte.

Maj

10 maj TV-inspelning av SVT’s Gister
med gester. 16-ars grins.

17-20 maj Ungdomsléger/Stormoéte i
Vistervik.

21 maj TV-inspelning av SVT’s Géster
med gester. 16-ars grins.

24-25 maj Familjedag pa Siarofortet.
Giller i forsta hand inneliggande barn.

Juni

1-6 juni Smaka pa Stockholm i samar-
bete med Lions, Kungstridgarden.

9 juni Grilldag och Motorcykelakning
vid Ronald McDonald Hus i Huddinge.
Juni Gréna Lund Ungdomsgruppen.

Augusti
18 augusti Diggiloo, Ulriksdals Slotts-
park.

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 Lise-
berg Barncancerfonden 30ar.

Oktober

5-8 oktober Internatonellt Barncancer-
mote ICCCPO i London.

Oktober Skansenakvariet.

Hosten 2012
Oktober/November Stormdte da
alla féreningar tréffas.

Mer information

om aktiviteter, datum och

hur ni anméler er, se hemsidan:
http://www.barncancerfonden.se/Forening-
ar/Foreningarna/Stockholm/
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Spannande fotbollsgaster
overraskade pa familjedagen

Barncancerféreningens sportdag pa Tyresé Sport-
center i januari bjéd pa mangder av aktiviteter for
barnen. Pa plats var ocksd MTG United for Peace
som hade med sig hemliga fotbollsgaster.

Det var manga lekfulla barn som
kom till Tyres6 for att 4gna sig at
roliga aktiviteter pa Sportcentret.
Syftet var att fa barnen att prova
nagot som de kanske inte haft moj-
lighet till forut och ocksa for att fa
dem att kéinna sig som precis vem
som helst fér en stund.

Dér fanns manga olika sporter

att prova pa: barndans, afrodans,
minitennis, badminton, innebandy
och mattcurling som inte kréver
muskelstyrka och inte minst fotboll
tillsammans med nagra for da-

gen hemliga fotbollsgiister. Dessa

4 Solblank nr 1 2012

visade sig vara fotbollstrdnaren Bo
Petersson som spelat i allsvenskan,
bolltrollaren och virldsrekord-
hallaren i bolljonglering Tomas
Lundman och Rami Shabaan,
proffsmalvakten. Danspedagogen
Karin Alemark gav nigra barn en
dansupplevelse att minnas och
Tyres0 Sportcenter stéllde upp
med utbildade tennistrénare och en
inspirerande och hjilpfull mattcur-
ling-instruktor.

Rami, Tomas och Bosse kunde
hjélpa barnen med tips och inspira-
tion, till exempel hur man dribblar

Dribbla dr svart men med proffshjalp gar det att léra sig.



och kickar pa ritt sétt och hur man
gor frispark pa mal.

- Jag hade en liten klump i magen
innan vi tridffade barnen med tanke
pa hur svart de maste ha haft det
med sin sjukdom men de verkade
ha det kul tillsammans med mig
och Bosse och Tomas, vars konster
var vildigt poppis. Det blev en jét-
tetrevlig dag, siger Rami Shabaan
som berittar att han har tre killar
sjilv och verkligen kinner med de
drabbade familjerna.

Fotbollshjiltarna hjilpte ocksa

till med att dela ut leksaker som
skinkts av Lekmer genom MTG
United for Peace till barnen, nagot

L

som var mycket uppskattat. Och att
barnen gillade hela evenemanget,
det mérktes:

- En familj kom fram till mig och
sa att det hér var det roligaste de
varit med om tillsammans under
det senaste aret. Det var sa hérligt
for dem att se sitt barn dansa, leka
och ha sa mycket kul! Sa Monica
Wessman, davarande ordforande i
foreningen, som var pa plats under
dagen.

Vem vet, kanske det hir var froet
som sa smaningom gror till ett nytt
intresse for barnen - eller rent av
en ny passion? Sa kanske det blivit
for Elsa Landgren. Fore cancern

)

var Elsa en lovande gymnast i en flickelit-
trupp och hon beriittar att hon sérjer den
svunna fysiska styrkan och smidigheten. Nu
vagade hon prova olika saker och upptickte
att det var kul att rora pa sig. Mattcurling
visade sig vara riktigt roligt, en ny favorit.

Familjedagen avslutades med buffé fran
Panini och lotteri med fina priser i form av
leksaker och ett traningskort pa 10 ganger
for badminton som Tyresopraktiken och
Tyreso Sportcenter skénkte.

Manga hoppas nu att Barncancerforen-
ingen kan fortséitta samarbetet med Tyres6
Sportcenter och ser fram emot att planera
ytterligare en gemensam familjedag i janu-
ari 2013. Det ér tydligt att det var virdefullt
for ménga barn och deras familjer.

Text: Ulrika Kuoppa och Nina Forselius Bild: Jonath Mathew

Internationella barncancerdagen i Sickla

Den 15 februari ar Internationella
Barncancerdagen. Det uppmark-
sammades i ar av barncancer-
fonden tillsammans med landets
Barncancerféreningar pa flera satt.

Barncancerforeningen Stockholmsre-
gionen var pa plats i Sickla Kopkvarter
dér vi stéllt i ordning tva manifestatio-
ner med fyra bla stolar som har blivit
en symbol f6r Barncancerfonden och
att idag 6verlever tre av fyra barn sin
kamp mot cancer. Det viktigaste med
manifestationen var att skapa upp-

méirksamhet kring barncancer och
situationen for cancersjuka barn och
beritta om féreningen och fondens
gemensamma arbete.

Under manifestationen fanns repre-
sentanter fran Barncancerféreningen
i Stockholm pa plats for att beriitta om
Barncancerforeningens verksamhet.
Karin Mellstrém var en av dem.

Varfor gor ni det hiir?

- Det &r ett bra siitt att uppmérksamma
den hir dagen och visa att vi finns och
vad vi gor. Det &r manga som kommit

fram f6r en liten pratstund bade for
att lyssna och sjilv beritta. Sarskilt
berdor den starka viljan att hjilpa som
barn och ungdomar visar. Det har varit
mycket fint och en férman att fa ha
manifestationerna hér i Sickla kép-
kvarter.

Pa Andys Lekland i Sickla var an-
siktsmalningen i full gang under hela
dagen.

- De mycket generosa gavor vi fick av
vara bes6kare kommer vi att anvinda
till olika stodatgérder for att hjélpa de
cancersjuka barnen och deras familjer.

Solblank nr 1 2012



gav oss var nya styrelse

Barncancerforeningen i Stock-
holmsregionens arsmote den 15
mars géstades av barncancerfondens
styrelseordforande Claes-Goéran Ost-
erlund och Anders Pettersson som
delade sina tankar om barncancer-
fondens framtidsvision med oss. Ge-
nom en intressant férldsningen om
och med Erik Stéahl fick vi perspektiv
pa hur en svar sjukdom kan hanteras.

Vid arsmotesférhandlingarna valdes
styrelseledaméter och styrelseordfo-
rande for verksamhetsaret 2012 .
Karin Mellstrom valdes i enlighet
med valberedningens férslag

till ny ordférande. Nir Karin tackar
for fortroendet betonar hon att
féreningens kirnverksamhet &r att
genom personliga kontakter och

Grilldag med Motorcykeldkning

Nu ér det dags fér sommarens mysigaste dag!

Den 9 juni bjuder féreningen alla medlemmar pa grillad mat
och fika och sedan far barnen dka motorcykel med Stock-

holms Gold Wings klubb.

Plats: Ronald MacDonald Hus bakom Huddinge sjukhus.
Anmélan gors till Carina Halfvards senast 1 juni: 073 570 46

49 eller carina.halfvards@bredband.net

Hjartligt viilkomna 6nskar Familjekontaktgruppen
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olika sammankomster erbjuda st6d
och rad till cancersjuka barn och
deras familjer.

Inom familjekontaktverksamheten
har avgaende ordférande Monica
Wessman gjort betydande insatser
och det &r en stor forman och trygg-
het att Monica fortsétter med styrel-
searbetet, nu som vice ordférande.
Karin vill ocksa utveckla foreningen
som patientforening for att effektivt
kunna deltaga i de olika samverkans-
moten vi numer blir inbjudna till.
Var mojlighet att paverka okar om vi
genomtinkt kan formulera patient-
perspektivet.

Motet avslutades med en trevlig
pratstund 6ver goda pajer.

Datum och tid:
10 maj 16.45
21 maj17.30

P bilden:

Bakre raden fr v: Malin Rosell,
ledamot och styrelsens sekreterare,
Elizabeth Thornsten ledamot och
ansvarig for marknadsgruppen,
Daniel Melen suppleant, John
Stewart ledamot.

Mellersta raden fr v: Carina
Halfvards ledamot och ansvarig for
familjekontakt, Gustaf Laudon leda-
mot och ansvarig for Unga Vuxna,
Helen Badner ledamot och kassor,
Monica Wessman vice ordférande.
Frimre raden fr v: Maria Larsson
suppleant, Karin Mellstrém ordfo-
rande 1 ar, Goran Mard suppleant.

Ej nérvarande: Eva Gullberg leda-
mot.

Text: Karin Mellstrém

Inspelning av Gaster med Gester

Folj med till Sveriges Television och titta pa inspelningen
av Géster med Gester. Det blir en rolig eftermiddag
tillsammans. Aldersgrins 16 4r.

Anmilan till Nina pa kansliet sa fort som mojligt:

stockholm@barncancerfonden.se
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Bra att veta - tips
och information

Terapi i hemfoérsakringen
De flesta forsikringsbolag har
inkluderat terapi vid kriser i hem-
forsikringen med runt tio besok
per person. Du far oftast sjilv vilja
vardgivare men bor anséka inom
tva ar fran kristillfillet. Tider och
innehall kan variera sa hor med ditt
forsidkringsbolag.

Tips om bidrag

Fraga Forsikringskassan om Mer-
kostnadsbidraget. Du som har ett
svart sjukt barn har ofta ritt till
bidrag for extra kostnader som kan
tillkomma. Bidraget kan inte fas ret-
roaktivt, sa vinta inte med att soka.

Tvist med forsakringsbolag
Konsumenternas Forsikringsbyra
finns pa nitet och ger dig gratis
opartisk hjilp vid tolkning av villkor
och rad vid tvister:
www.konsumenternas.se

Vi finns pa Facebook

Barncancerféreningen i Stockholms-
regionen finns ocksa pa Facebook

pa internet ddr vi méts och finns for
varandra pa olika sitt. Det kan gilla
information, tips, svar pa fragor, aktu-
ella aktiviteter och tévlingar.
www.facebook.com/barncancerfo-
reningensthlm

Foridldrar dr bra pa tipsa varandra om
smarta l6sningar och méjligheter.

Tipsa Solbliank du ocksa sa kan vi na fler:
stockholm@barncancerforeningen.se

Svar: Solen

Boktips
”Den bloggande patienten” av Sara
Natt och Dag (2012 Gothia Forlag)

tar upp den timligen nya foreteel-
sen anvindandet av sociala medier,
som bloggar, nir det giéller privata

upplevelser av vard och sjukdom.
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En van i brevladan

Jag 6ppnade dorren till korridoren. I samma stund
O6ppnades dorren till rummet mittemot och en man steg ut.
Jag hade inte sett honom forut och jag sag i hans ansikte
att han var ny pa avdelningen. Han hade den dér vilda och
chockade, graa och jagade uppsynen, den dir jag-fattar-
ingenting-de-séger-att-mitt-barn-har-cancer-uppsynen.

Jag och min man hade da kommit éver den forsta
chocken. Var férsta manad var éver, vi insag att vi var dir
for att stanna, vi tyckte till och med att det kindes ok. Vi
var under behandling och det var pa néagot sitt en vig

Charlotte Wallin

framat, nagot att vila i.

Sa jag sa det till honom: ”Jag ser att du dr i kaos men det blir bittre, du kommer f6érsta mer och
du kommer vinja dig och av och till sa kan vi ha det ganska trevligt hir trots allt.”

Jag vet inte om han trodde mig da men efter nagra veckor log han ocksa avslappnat nér vi
triffades i koket. Inte for det jag sagt utan for att sa ér det hir livet.

Som forélder till cancerdrabbat barn var jag naturligtvis ocksa i chock forsta tiden. Nér
lakaren sa till oss att behandlingen skulle paga i sex manader sa danade jag. Sex méanader! Det
hade jag inte tid med. Da hade jag ingen aning om att det hir kommer att paga hela mitt liv, pa
ett eller annat sétt. For evigt har vi fordndrats, precis som alla gor av vetskapen, upplevelsen
och sjukdomen.

Vi befinner oss alla pa olika stéllen i livsresan efter att cancern drabbat vara barn. En del 4r

i chock, en del viintar, en del funderar, en del vagar slappna av, en del far ett bakslag, en del
aterupplever en gammal kris, en del séger adjo, en del sidger hej till nagot nytt och en del
kinner sig sa starka och trygga att de nu vill vara med och stédja andra. En dag kanske du vill
formedla vad du upplevt till andra som star dir och inte fattar nagot. Eller sa dr du den som
matt bra i nagra ar och far en motgang som kastar dig tillbaka i tiden. I sadana stunder ar det
fint att veta att det ibland dr sa f6r oss som lever det hér livet. Du &r inte ensam.

En forening blir sa som medlemmarna gér den. Du behover inte engagera dig, alla vill olika
med sitt medlemskap. Men Solblénk &r hur som helst medlemmarnas tidning och jag som
redaktor skulle vilja veta vad ni vill ldsa om, er historia och var ni &r i livet, de behov ni och
era barn har. Vi ir ju dessvirre ménga som delar den hir erfarenheten och jag vet att det finns
massor av kunskap, tips och stéd att himta ur alla vara erfarenheter.

Jag hoppas ocksa att Solblénk kan bli en tidning som kommer som en vén i brevladan

med paminnelsen att ni inte ir ensamma. Ibland kommer paminnelsen kanske att vara
ovilkommen for stunden men tillsammans delar vi &ven den upplevelsen. Alla 6nskningar kan
inte tillgodoses och alla fragor kanske inte kan besvaras men min ambition &r att i Solbldnk
kunna hjilpa till med atminstone en del av dem. Det handlar om oss alla, vi som tritt in i den

hir vérlden och aldrig till fullo kan trida ur den igen.

Redaktor Solblink



