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Omslagsbilden

Astrid Lindgren 100 4r 14 november 2007.
Bilden visar Astrid Lindgren i Tegnérlunden.
Foto: Lars Epstein, Pressens Bild 1992

Nu ar det jul igen!

Det finns mycket som fungerar riktigt bra i foreningen for tillfillet. Vi har
en klippa till kassor och alltialloadministratér. Vi har fitt iging en kontinu-
erlig kontakt och gott samarbete med véra avdelningar. Vi har efterlingtade
ungdomsgrupper i verksamheten, 4n sa linge ungdomar med hjirntumér och
uppdelat pd en tjej- och en killgrupp. Vir mest synliga och bist fungerande
grupp (i det att de har ett giing aktiva medlemmar som hjilps 4t med aktivite-
terna) ir familjekontakt som fortsitter bjuda pé fika och samtala med férildrar
pé avdelningen, ordna Halloweenfest (i ir utan snokaos...), och framforallt
nu till jul ordnas lucia, tomte och julgransplundring. VISOMMIST triiffas
regelbundet och dr ett stort och mycket viktigt stéd f6r féraldrar som forlorat
sitt barn i cancer. Solblinks nya redaktion ir pi benen och gér sitt andra egna
nummer. Forildrarummet har fatt ett litet lyft med inredning och detaljer.
VI-butikernas lotteri har pagitt under aret och det verkar sl vil ut! Lofbergs
lila sponsrar numera en del av kaffet.

De positiva vindarna till trots kiinns det 4nda som att det knakar i de ideel-
la krafterna. Vi har idag inte en fungerande marknadsgrupp da vir ansvariga
flyttat tvirs 6ver Sverige for att studera och vi har dnnu ingen som jobbar pa
att fa iging den igen. Vi har ingen valberedning som jobbar f6r att fylla en
aktiv styrelse infor nista dr. Och detta leder till det dilemma som vi sa ofta
stdr infor att styrelsen gor allt i verksamheten och dirmed inte har tid och ork
ver till att organisera arbetet si att det blir littare, utveckla, vara strategiska
och planera for att vixa. 10 000 kronorsfrigan ir hur vi far tag pa 10-15 ak-
tiva personer som kan hyjilpa till med diverse omraden. Vi skulle behéva en
volontirpool och en person som delegerar och "paketerar” uppgifterna si de
gar att fordela enkelt. Jag bérjar tro att detta dilemma och avsaknad av denna
volontirpool ir nigot vi fir leva med som férening. Som ordférande kinner
jag mig otillricklig da jag faktiskt inte har ha tid att ragga nya aktiva medlem-
mar eller ligga upp uppdrag pa Volontirbyrin och dnnu mindre administrera
eventuella svar...och "paketera” nédvindiga uppgifter. Men inget hinder av
sig sjilv. Misstrosta inte nu utan lis igen frin bérjan om vad som faktiskt
fungerar bra :)!

For stérre ataganden och gemensamma aktiviteter med 6vriga féreningar
kommer vi att fa hjilp av Barncancerfondens nya foreningssamordnare. Mer
om detta i nummer 1/08. Jag hade inte mgjlighet att dka ner till Géteborg
varken for att fira Barncancerfondens 25-arsjubileum eller till hostens Stor-
mote...Men vad jag har hort sa var det oerhért uppskattat och lyckat!

Till sist vill jag 6nska alla medlemmar tillbaka till ett spinnande nytt ar for
Barncancerféreningen 2008!

Pernilla



Gemenskap i killgrupp

Text och foto: Carin Gottlieb

Att prata med andra killar i unge-
fir samma éalder om sin sjukdom
och att uppmuntra varandra in-
tor framtiden. Att koppla av och
ha kul tillsammans. Det ir syftet
med den killgrupp for killar med
hjirntumoér som 1 host har startat
vid Astrid Lindgrens Barnsjuk-
hus.

Killgruppen, som bestir av tio killar
mellan 10 och 16 ar, satte iging
i bérjan av hosten och killarna
har nu hunnit ha fem triffar |
Under triffarna
ir inte forildrarna med. Varje

tillsammans.

triff har haft sitt speciella tema
som till exempel bowling en
gang och Monster Jam-fore-
stillning i Globen en ging. En
av de mest uppskattade triffar-
na idgde rum i en musikstudio
pa Huddinge sjukhus. Killarna
fick musicera dir tillsammans
och spela in en egen CD.
-Reaktionerna frin bade
killarna och frin deras forild-
rar har varit vildigt positiva,
berittar Annacarin Pal, kon-
sultsjukskoterska f6r barn med
hjirntumér vid Astrid Lind-
grens Barnsjukhus och en av
initiativtagarna till gruppen.
Jag har bl a fitt minga mail
frin mycket nojda forildrar.

naste fem ren. Ingen av killarna kinde
varann sedan tidigare.

- Ett barn med hjdrntumér behand-
las oftast i 6ppenvarden och fir dirmed
inte mycket kontakt med andra i samma
situation, berittar Annacarin Pal. De
ligger sdllan inne pi en avdelning utan
bor hemma. I det sammanhanget spelar
killgruppen en stor roll.

Killgruppens aktiviteter finansieras
i huvudsak av Barncancerféreningen i
Stockholm. Férutom Annacarin, som

Annacarin Pal, ansvarig for killgruppen.

Inte ensam

En av kommentarerna fran férildrar ir
att det dr viktigt att fa kinna att man
inte dr ensam. Av 16 tillfrigade killar
infér starten av killgruppen visade sig
tio stycken vara intresserade. Kriteriet
for att bli tillfragad var att man var en
kille p4 minst tio ir med diagnosen
hjirntumor och att man har varit under
behandling nigon ging under de se-

ir ansvarig och sammanhillande for
killgruppen, arbetar ytterligare fyra
personer med gruppen. Det dr Noomi
Sifsten musikterapeut, Susanne Agelin
lekterapeut, Annika Lindahl-Norberg
psykolog och Hans Bast, hjilpledare
och slikting till en av killarna.

Tanken pa att starta en killgrupp har
funnits under ling tid. I sitt arbete pi

avdelning Q84 har Annacarin daglig
kontakt med bide sjuka barn och med
deras forildrar, inte minst 1 telefon.
Hon har linge kint att behovet att fi
triffas ir stort.

Dela sin historia

-Jag mirkte ocksid redan under andra
triffen i hostas hur killarna peppade
och stottade varandra och hur de pi ett
naturligt sitt delade sin historia med
varandra.

Annacarin har arbetat med can-
cersjuka barn i 18 dr och under
de senaste tvi dren i ett projekt
som finansieras och drivs av
Barncancerfonden. Syftet med
projektet dr bland annat att eta-
blera kontakt med det sjuka bar-
net och forildrarna. I projektet
ingar ocksi att konsultsjuksko-
terskan ska informera om sjuk-
domen till exempel till den skola
dir barnet gar. Projektet dr tinkt
att halla pa i ett ar till och vad
som hinder direfter vet man
inte.

- Men jag hoppas och tror att
det kommer att forlingas. Man
kan inte bara ta bort nagot som
visar sig fungera s bra och vara
sé betydelsefullt.

Annacarin har tidigare erfa-
renhet av arbete med den hir
typen av grupper. Hon var en
av dem som startade gruppen
f6r tjejer med hjirntumér un-
der forra hosten. Gruppen hiller
fortfarande ihop och triffas regelbundet
men nu utan ledning frin sjukhuset.

- Det dr ocksd det som ir var férhopp-
ning. Vi startar en grupp som efter ett
antal triffar och en avslutande forildra-
triff ska kunna fortsitta att fungera pé
egen hand. Vivill ge ungdomarna chan-
sen att f3 triffa andra i samma situation
och fi dem att lira kiinna varandra. Det



kan bli mycket virdefulla kontakter att
ta med sig genom hela livet.

Syskongrupp behdvs
Det finns sex barncancercentra i Sverige
och pa varje en konsultsjukskoéterska,
projektanstilld av Barncancerfonden.
Kill- och tjejgrupp enbart f6r dem med
diagnosen hjirntumoér finns diremot
in si linge 1 organiserad form bara i
Stockholm. Annacarin har under hés-
ten forelist om den tidigare tjejgruppen
och vikten av den pi en kongress for
barnonkologisjukskéterskor 1 Sverige.
Behovet ir stort av grupper av detta slag
men det finns inga planer just nu pi att
starta en ytterligare i Stockholm.

- Men det skulle vara vildigt ange-
liget med en syskongrupp, det vill siiga
att syskon till drabbade barn far triffa

Tink att

Text: Carin Gottlieb Bild: Ingrid Vang Nyman

Astrid Lindgren som skulle ha
fyllt 100 4r 1 november lever fort-
farande genom oss alla. Alla har
vi en relation till henne. Alla vet
vi nigot om henne.

Sikert hade ocksi hon sina duster med
livet men det hon har fdrmedlat och som
lever kvar ir genomgiende nigot gott
och starkt och kirt och innerligt. Hon
har pratat med oss alla. I mig dr det som
om det finns ett extra lager med kinslor
som jag har fatt genom hennes bocker.
Vissa tankar och kiinslor har kommit for
att stanna och paverka allt annat med
sin innerlighet. Vissa har gétt f6rbi men
har kanske varit lika betydelsefulla for
det. Jag tinker pa en speciell bild (ritad
av Ingrid Vang Nyman) av Pippi som
berérde mig starkt som liten. Den finns
i Pippi Langstrump gir ombord i ka-
pitlet Pippi dr med pi skolutflykt. Pippi
sitter pa en sten i skogen och grater. Jag
dlskar fortfarande den bilden. Tink att
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andra i samma situation.

Viljan och tankarna finns i hog grad
men det ska finnas resurser for att ge-
nomféra det ocksd. De som arbetar med
triffarna ligger redan nu ner mycket tid
pa ideellt arbete.

- Men det ir ett oerhért tacksamt ar-
bete att fa se den gliddje som trots sjuk-
domen finns hos barnen och vad de kan
ge varandra, siger Annacarin.

Langt perspektiv

En konsultsjukskéterska arbetar med
barnen i ett lingsiktigt perspektiv och
toljer dem efter sjukdomstiden. Ons-
kan dr att de barn som har varit sjuka
si bra som mojligt ska kunna fungera i
skolan och sambhillet igen efter avslutad
behandling. Annacarin har minst 100
patienter som hon har kontakt med och

hon fungerar som en link mellan famil-
jen och varden. Vissa ir firdigbehand-
lade for lingesen men Annacarin finns
fortfarande som ett stod om det skulle
behsvas. En del barn med hjirntumér
kan fa men for livet, t ex motoriska pro-
blem eller koncentrationssvirigheter.
Det kan ocksi bli svirt med skolgingen
och i framtiden med utbildning och ar-
bete och kanske dven socialt.

- Jag finns som ett stéd men mening-
en dr att hjilpa till sa att den drabbade
klarar sig sjilv. Det dr dd det kan vara
viktigt med kontakten frin kill- eller
tjejgruppen. Det kan vara skont att veta
att det finns andra som ir i en liknande
situation som man sjilv och som man
har triffat tidigare i livet och som man
alltid kan ta kontakt med.

Pippi kunde grita

.y,

Pippi som var si sjilvstindig och rolig
och stark och bra ocksi kunde grata!
Jag fick en speciell kontakt med henne
nir jag tittade pd den bilden och liste
i boken. Jag férstod inte riktigt varfor
hon grit, var det verkligen bara for att
hon hade sett en dod figelunge eller
var det nigot annat? Nir Tommy pape-

kade att hon grit ville hon inte kidnnas
vid det och férsokte skoja bort det. Det
blev fo6r mig nigot dnnu mer hemlig-
hetsfullt med Pippi och jag beundrade
henne @nd4 mer for att hon vigade visa
sig si 6ppet och naket och att hon fak-
tiskt kunde bli generad. Allt det gjorde
henne styrka storre.
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Simon och Eva

Vihade en bra helg med mycket samtal. Det kindes som om
det fanns mycket uppdimt, i alla fall inom oss dir det gitt
négra dr sedan vi miste vira barn. Personligen kinner jag att
dessa helger ir vil behovda avbrott i vardagen, di helgen blir
tillignad vara barn. Att vi fir prata om vira barn med lika-
sinnade, gor att vi far ett igenkiinnande av minniskor som
vet att tiden inte liker nigra sar, men att vi kanske blir bittre
pé att hantera vir sorg.

Vi spelade bowling pa en bana frin 30-talet, med en sinn-
rikt konstruerad klotretur. Trots att viidret inte var det bista
tog vi promenader i den vackra omgivningen och négon tog
sig ett bastubad. Det var god mat och trevlig gemenskap.
Tack till er alla som gjorde helgen till vad den blev.

Mona Granholm

Erik bowlar

Minnesblad och gratulationskort

Vill du hedra minnet av en bortgangen slikting eller vin?
Vi skickar ett minnesblad till nirmast anhérig eller till be-
gravningsbyrin. Meddela oss den avlidnes namn och adres-
sen till ndrmast anhorig.

Vill du gratulera nigon?
Vi skickar ett gratulationskort med din hilsning pa.

Stéd Barncancerféreningen med ett bidrag

I bada fallen sitter du in valfritt belopp pé vart plusgiro
9002 90-8 och tala om vad du vill att det ska std. Samtidigt
sd stoder du Barncancerféreningen i Stockholm.



Clownerna i /iz'djefverksla.

Det trostande skrattet

Text: Rebecca Martin  Foto: JEAfoto

I ett litet trangt forradsrum 1 killaren pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus hinger firgglada kostymer pa en
stillning. Vid en stor spegel star allehanda burkar, krimer och sminkdon. Tva halvsminkade clowner retas
med varandra medan de gor sig 1 ordning f6r arbetsdagens forsta forestillning.

Tvé clowner besdker barnen varje dag.
Idag dr det Anne Marie Mséller och Eva
Riepe som jobbar. Morgonen borjade
redan klockan étta, nir de mottog rap-
port om barnen pi avdelningen de ska
besoka idag. Nu har en halvtimme gatt
sedan de kommit tillbaka och de har
redan borjat forvandlas frin Anne-Ma-
rie och Eva, till clownerna Pajette och
Gajans.

— Skratt dimpar smiirta, siger Anne
Marie. Barnets reaktion kan dven be-
tyda mycket for forildrarna. Om man
kan bryta apatin har man 4stadkommit
mycket.

Innan Pajette och Gajans ir klara fér
dagens forestillning virmer de upp och

gor i ordning Glidjeverkstans clown-
vagn. I denna forvarar de godismedi-
cinen, samt smi nallar och allehanda
andra roliga saker att dela ut.

— Det idr bra att ha nigonting att ge
bort, berittar Eva. Aven om det ir ni-
got litet dr det alltid uppskattat av bar-
nen. Att man fir nigot dr viktigt.

I hissen upp till avdelningen tas ett
djupt andetag. En kort stund rader tyst-
nad och ett slags férvintansfullt lugn
infinner sig. S& 6ppnas hissdérren och
férestillningen borjar.

Sa fortvagnen rullats in pa avdelning-
en stoter clownerna pi en familj. Pajette
stannar vagnen och Gajans liter ett regn
av sipbubblor falla 6ver det skrattande

och gurglande barnet. Samtidigt spelar
Pajette pa ett litet positiv. Den tunna
och lite skirande melodin blandas med
barnets lyckliga liten. Mamma och
pappa blir tvingsordinerade medicin av
den séta och chokladiga sorten. De ser
trétta ut men kan inte lata bli att le 6ver
barnets uppenbara fSrtjusning.

Clownerna fortsitter tramsande kor-
ridoren fram. Pajette tar fram sitt pap-
per for att pdminna sig om vem det ir
som ligger innanfér nista dorr. P4 av-
delningen finns bade toniringar och
mindre barn, men just i dag ir de dldre
barnen i majoritet.

— Det blir en annan sorts forestill-
ning d4, siger Pajette. Med mindre barn



tar vi det forsiktigare, men nir det ir
tondringar blir det mer spex.

Ofta dr det di forildrarna som ham-
nar 1 clownernas skottlinje. Gajans drar
sig inte fOr att utsitta vare sig mam-
mor eller pappor fér den vattenspru-
tande blomma hon fist pa klinningen.
Sen tappar hon raskt de enorma lands-
tingstrosor hon burit runt pa.

— Ar de dina, frigar hon en fnissande
mamma?

- Gajans, skirp dig nu, dundrar Pa-
jette. Du kan ju inte komma hir och
tappa underbyxorna!

Varpé Gajans genast knolar ner byx-
orna i urringningen. Till allas hégljudda
fortjusning.

Innan clownerna gir in i rummen
kollar de férst att det kinns okej med
bade forildrar och barn. Eftersom de i
forvig vet vilka barn som ligger i vilka
rum, deras dlder, sjukdom och allmin-
status vet de ungefir hur de ska anpassa
sin approach. De férbereder ingenting
innan utan arbetar individuellt och im-

proviserar utifrin den information de
fitt om barnet. De betar av rum efter
rum pd avdelningen. Samspelet fung-
erar utmirkt. Bide barn och vuxna fir
skratta.

Alla behover skratta
Clownerna har en upplyftande inverkan
pa hela avdelningen medan de ir dir.
Ingen gar forbi utan att viixla ett vinligt
ord. Personalen kommer fram en efter
en och frigar efter sin favoritmedicin.
Alla verkar ha ett personligt forhillan-
de till clownerna. De som kinner dem
bittre tilltalar dem Anne-Marie och
Eva, de som inte gor det ser enbart Pa-
jette och Gajans. Men alla ir lika glada
att mota dem. Anne-Marie och Eva rér
sig enkelt och vant in och ut ur sina alter
egon. Ena sekunden pratar de allvarligt
med sjukskéterskorna om en patient for
att nista sekund skimta med varandra
eller med en férbipasserande forildrar.
Vuxna behéver ocksé fa skratta, siger
Gajans. Om ens barn dr sjukt och man
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ar riktigt lingt nere, kan det vara skont
att f4 komma upp till ytan och snappa
lite luft innan man djupdyker igen.

— Och barnen mir dessutom bra av
att se sina forildrar slappna av, infli-
kar Pajette och sticker at en férbipas-
serande mamma en chokladbit. Lingre
fram i korridoren lyser morgonsolen in
genom ett fonster i ett patientrum. I
dérren, mitt i ljusstrimman, stir en liten
flicka och hiller en skoéterska 1 handen.
Trots det kan hon knappt hilla sig stilla
medan hon vintar. Ena foten stampar
lite och hon fnissar nervést. Clownerna
ror sig lingsamt mot hennes rum. Nir
Pajette och Gajans intligen kommer,
sprider sig hennes lyckliga skratt inda
ut 1 sjukhuskorridoren.

OBS!
Barncancerféreningen har spons-
rat Gliddjeverkstan med 50 000

kronor tack vare en donation frin

LIONS Club Stockholm.
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Lordag den 19 januari 2008 klockan 13.00.
Nya Kulturhuset i Upplands Visby (fd Medis), Centralvigen 9.
Vigbeskrivning: Cirka 300 meters gangavstind fran Visby station.

G4 mot centrum. Parkering finns vid norra delen av centrum,

korsningen Centralvigen-Dragonvigen.

Traditionsenligt blir det fika, korv med bréd, lotteri och fiskdamm.
Som underhallning har vi bjudit in gruppen Aya Baya.

Anmilan ska vara inne senast 13 januari 2008 till

TOMAS

EVENT & DESIGN

Namn:
Telefon:
Antal vuxna:

Antal barn (upp till femton ir):

Carina Halfvards
Maria Krantzons vig 24

194 56 Upplands Visby

carinahalfvards@hotmail.com

eller samma information via e-post




PojftidningB Barncancerféreningen i Stockholmsregionen
Box 76, 101 21 Stockholm

170037800

Hjalp till att[ 7kléi granen!
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Forsta bokstaven i svaret pa varje

fraga placeras i respektive julkula.

Vilket ord blir det av julkulorna o= .

tillsammans om man liser dem i ~ Katt 1 december

nummerordning? Skicka in ordet

tillsammans med ditt namn och
adress pa ett vykort eller i ett brev
senast 2 /1 2008 till: .
Svart godis
Barncancerféreningen
i Stockholmsregionen
Box 76 H o
101 21 Stockholm. ar manga

bollar 1 luften

De tre f6rst 6ppnade ritta svaren
vinner varsin biocheck. Vinnarna
och det ritta svaret presenteras i

Solblink nummer 1 / 2008. 7

Utan pengar

Talande fagel 8 . .

Landskap

1 Italien

Silbarn

Bergskedja
1 Sydamerika

Vinnarna i korsordstavlingen Solblank nr 3

Foljande personer har skickat in det ritta lodrita ordet Stjdrnfall och belénas med varsitt exemplar
av barnboken Vega och stjirnorna frin Vinterhallon Bokforlag.

Alice Lingheim i Djursholm, Asa och Elias Zetterberg i Enskede, Britt-Marie Berggren i Visby
Bockerna kommer med posten. Grattis 6nskar redaktionen!
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