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Viktigt att stotta
drabbade familjer

ET HAR NUMRET av Barn&Cancer
handlar om kris och sorg. Den
kris som alla familjer som
drabbas av barncancer tvingas
gd igenom och den sorg som nistan var
fjarde familj for alltid far leva med.

Nir jag tog 6ver som ordférande
i Barncancerfonden hade varken jag
eller min familj nigon egen erfarenhet
av cancer, men under det ar som snart
har gatt har jag sjalv fatt uppleva hur
det 4r att fa ett cancerbesked, 1 mitt fall
prostatacancer.

Den erfarenheten har 6kat min for-
stdelse f6r hur hela virlden stjilps upp
och ner och att vintan — pd besked, pa
hur behandlingen ska gi till och pa om
cancern ir borta, dr det absolut sviraste.

ATT SJIALV DRABBAS har ocksa stirkt mig
i vissheten om hur viktigt Barncancer-
fondens arbete ir. I dag 6verlever tre av
fyra barn, men vart mal ir hogre dn sa.
Det 4r viktigt att vi tillsammans med
barncancerféreningarna och konsult-
sjukskoterskorna arbetar for att stétta de
sjuka barnen, deras f6rildrar, syskon
och mor- och farforildrar. Alla drabbas
de av en barncancersjukdom. Det kinns
ritt och bra att vi har tillsatt en ny tjinst
pa Barncancerfondens kansli — ett stod
for de drabbade familjerna. Det kinns
ocksa ritt och viktigt att vi har ett bra
och nira samarbete med barncancerfor-
eningarna. Barncancerfonden har fokus
pa forskning och féreningarna pa famil-
jerna. Bada delarna ar lika viktiga.

UNDER VINTERN HAR VI lagt
mycket energi pa Barncan-
cerfondens framtida strate-
gi. Nir allt fler barn overle-
ver barncancer stills nya
krav pa oss och att ridda
annu fler barn innebir
nya utmaningar. For att
vi ska lyckas maste vi
bland annat lyfta blicken
och 6ka samarbetet med
vara nordiska grannlin-
der. I var fattar styrelsen
beslut om den réda trad
som vi ska folja under de
nidrmaste aren.

pe g/

CLAES-GORAN OSTERLUND,
Barncancerfondens styrelseordférande.
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Tomrummet efter Nina 4
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Ett ar har gatt sedan Nina somnade in hemma

i lagenheten i Bredsand. Sorgen har kommit
och gatt hos lillebror Fredrik och mamma Linda.
Vissa dagar sitter den som en kniv i hjartat, an-
dra dagar kommer gladjen och skrattet pa besok.

Sorgens olika uttryck 12

Sorg kan drabba oss alla, men den ser aldrig li-
kadan ut. Méan sorjer tyst och praktiskt. Kvinnor
pratar och skriver. Om vi accepterar olikheter-
na och later var och en sérja pa sitt sétt, kan vi
battre stotta varandra.

Ett barn ska begravas 18

Det &r manga fragor som maste besvaras nar
ett barn ska begravas. Men sa lange det ar
praktiskt genomférbart och alla i familjen ar
dverens sa &r i princip allt okej pa en barn-
begravning. Och det finns hjélp att fa.

Gladjen har atervant 20

For sex ar sedan forlorade familjen Persson
en dotter och en syster. Elin blev bara fyra ar.
| dag har sorgen bytt skepnad och skrattet
och lyckan &ver livet har ater flyttat in i villan
i Alingsas.
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Den dubbla oron

Egen insamling blev ett satt att uttrycka kanslorna

Nar fyradriga dotterdottern Elsa drabbades
av cancer kande Ingrid Derksen att hon ville
gora nagot konkret. Sedan september 2010
har hon samlat in nastan 50 000 kronor via

Egen insamling pa Barncancerfondens webb.

ja pa en ny forskola nir Elsa fick diagnosen
AML, akut myeloisk leukemi. Tyra och Elsa
hade aldrig tidigare varit ifrdn varandra.

— Nir det hinder sddana hir saker ar det
svart att uttrycka vad man kinner. In-
samlingen blev ett sitt for oss och
andra att uttrycka det pa, sdger

mormor Ingrid Derksen.
Tyra fick borja ensam pa

Elsa och hennes tvillingsyster Tyra skulle bor-

dagis. Nar hon fick astma borjade hon siga

att "jag har faktiskt astmasjukdomen”. Det var

ett sitt att ta plats. Barncancer drabbar hela
familjen.

— Det ar alltid virst for foérildrarna, men det
ar hemskt att vara morforilder ocksa, for jag
har oron bade f6r mitt barnbarn och f6r mitt
barn, siger Ingrid Derksen.

Hon jobbar som teamledare pa Socialtjans-
ten i S6derhamn. Sa ofta det gir reser hon
fran hemmet i norr till Elsa och Tyra i Stock-
holm. Ingrid har undersékt mojligheten att
flytta till Stockholm, men bostadspriserna
i huvudstaden gor det orealistiskt.

— Just det dir att kunna komma rusande
lite snabbare eller komma och laga middag at
dem, det skulle jag 6nska att jag kunde géra
mer, siger hon.

Insamlingen nddde det forsta mélet,
10 000 kronor, pa knappa tvd veckor. Ett
halvar senare har snart 50 ooo kronor
tickat in pa kontot.
Insamlingen ”Lilla Elsa” hittar du
pa barncancerfonden.se/7528.

EMMA OLSSON

Al

VI AR OCKSA GIVARE: Abhlsell, Bonnier Carlsen, Buyaid, Cederroth, Cybercom,
Foreningsstodet, Handelsbanken Finans, Hedlundgruppen, KPMG, Lidl, NBC Universal,
Skolidrottsférbundet, PostkodLotteriet, Securia, Sense, Vileda/Wettex, Wallet Street.
Las mer om foretagen och hur ditt féretag kan samarbeta med Barncancerfonden pa
barncancerfonden.se/Foretag.

| SA KAN DU BIDRA
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EN 18 MARS 2010.
Nina Ojala, 18, dr
hemma i ligenheten
vid havet i Bredsand.
Men inte {6r att umgas
med brorsan Fredrik, se
pa film eller gora laxor.

Hon 4r hemma for att do.
Hennes tumor i hjirtat gar inte
att bota och att d6 hemma ar
hennes vilja.

— Nina var trott pa sjukhuset. Inte
konstigt med tanke pa att hon tillbringat
sd manga dagar och nitter dir det sista
aret, konstaterar Linda.

Det ir ofattbart konstigt. For ett ar
sedan besokte Barn&Cancer Nina. D4
satt hon vid koksbordet och fikade, med
en kimpaglod och livsvilja av sillan
skidat slag. En ovanlig tumér satt i
hennes hjirta och hon var skér. ”Dé, nd
jag ska inte d6. Eller det ska jag ju
forstds. Men ingen vet nir och hur”, sa
hon till mig da.

MEN PA NATTEN DEN 18 MARS gav
Ninas kropp till sist upp. Linda och
Ninas pojkvin Ludde var med henne
hela tiden — de bytte av varandra och
turades om att sitta med Nina i singen.

— Hon vigrade att sova. Vi forsokte pa
alla vis fa henne att ligga sig men hon
ville sitta. Vi holl om henne, klappade
henne pa kinderna och strék henne
6ver haret.

Ninas andning haltade, hjirtat slog
allt firre slag, hon svivade mellan sémn
och luddig vakenhet. Lindas hjirta
borjade ocksa sld langsammare; hon
tror att det slog i symbios med Ninas.

Linda forstod att stunden var dir.

— "Mamma, det hir kommer att

bli for jobbigt for dig. Vi kan dka
till sjukhuset”, sa Nina. Men jag
ville absolut inte det. Jag ringde
efter en skéterska och strax
direfter slutade Ninas hjirta att
sla. Det gar inte att beskriva vad

jag tankte. Hon tittade pa mig

med en blick s stark. Jag forstod

att nu dr det dags. Nu ska min
flicka da.

INTE ENS ETT AR har
passerat sedan den dir
natten. Vi sitter aterigen
vid kéksbordet. Fredrik,
Ninas bror, 4r hemma
fran skolan i Torps-

hammar. Han har mognat. Lindas sirbo
Mikael sitter ocksa hir.

— Utan honom hade vi inte klarat oss.
Mikael har varit ett stort, stort stéd.
Tank att han gjort allt det hir for oss.
Han har inga egna barn men har tagit
hand om Freddan och Nina som om de
vore hans egna. Jag dr sa tacksam, siger
Linda.

Mikael sviljer, blundar och tittar ner
i bordet.

— Det har varit jobbigt, men vem
skulle inte gora det? Nina var en fan-
tastisk tjej. Jag saknar henne.

OGONBLICKEN EFTER det att Nina
dog, Linda medger att det 4r konstigt att
sdga orden, var Lindas fokus att ringa

till dem som behovde fa veta. Ninas
pappa, mor- och farférildrar och
Fredrik.

— Fast jag hade vetat att Nina skulle dé
tankte jag, dh, hon har ju klarat det forr.
Dirfor blev det indi en chock nir
mamma ringde pa4 morgonen. Mikael
himtade mig och nir jag kom hem fick
jag panik 6ver alla som var hir. Jag ville
inte ga runt och prata, och framfor allt
inte fa fragor om hur jag madde eller
kinde. Jag ville bara sitta med Nina.

LINDA TRODDE ATT nagon skulle
himta hennes flicka p4 en ging, men
kinner en stor tacksamhet 6ver att det
inte alls blev si. Hon fick i lugn och ro
tvitta och gora i ordning Nina. De klidde



"Det var fint att se henme. Det blev alldefes
/Ujlftf/ MPJ@ kom in i rummet. At sittq
bredvid sin 4oda syster kanske makya jku/ Z
uppleva som liskigt, men det var fi

henne i den studentklinning som hon
skulle ha burit i juni, malade hennes
naglar i en firgglad firg, satte pi henne
érhingen och tinde ljus. Sedan bar de
Nina till hennes rum och lade henne i
singen. Nir Fredrik kom hem pd mor-
gonen gick han direkt in till Nina och
stingde dérren om sig.

— Det var fint att se henne. Det blev
alldeles lugnt nir jag kom in i rummet.
Att sitta bredvid sin doda syster kanske
ménga skulle uppleva som liskigt, men
det var fint. Jag kinde starkt att det inte
var Nina, utan bara ett skal. Jag vet att
hon ir en dngel nu, siger Fredrik och
tilligger:

— Men det dr klart att jag helst hade
velat ha henne kvar. Jag dlskar min

SAKAN

DU BIDRA
Anmal dig som
manadsgivare till
Barncancerfonden
och var med och
stéd kampen mot
barncancer. Ga in
pa barncancer-
fonden.se/Gavor-

Bidrag

syster och saknar henne varje dag.
Framst skratten och att vi mobbade
mamma. Men ocks3 att hon gav mig
rdd om hur jag skulle ha mitt har och
vilka klider som passar med vad. Nu
Dblir allt knasigt nir jag ska kli mig.

Fredrik spricker upp i ett leende.

— Hennes personlighet var nigot
extra. Den energin saknar jag!

Sorgearbetet har pagtt linge. Anda
sedan beskedet om cancern i hennes
hjirta har hopp och fortvivlan gatt sida
vid sida.

— Att vi fick veta att Nina skulle d6
nigra manader innan det hinde gjorde
det kanske lite littare. Men kan man
nagonsin forbereda sig pd att ens barn
ska dé? Jag tror inte det.

FAKTA NINA OJALA

Dog den 18 mars 2010, 18 &r gammal,
pa grund av en aggressiv tumor i
hjartat, angiosarkom i hjartmuskeln,
som upptécktes varen 2009. Hon
behandlades med cytostatika. Nina var
en glad, stark och varm person. In i det
sista sag hon pa sin sjukdom med en
positiv attityd. Hon gillade att géra
smycken, sjunga och spela, umgas med
pojkvénnen Ludde och sina vanner.

D5, najag sta inte
4o, Efler det ska jag

/'u forstds. Men /@m
vet nar ochbur. ”

TIDEN EFTER NINAS DOD var ganska
rorig. Begravning, student och en se-
mester till Turkiet under sommaren.
Dessutom skulle familjen rensa bland
Ninas saker; en kusin fick hennes him-
melssing. Andra saker lade familjen
ner i hennes kista.

— Begravningen var fin, men det var
mirkligt att bira ut kistan med Ninas
kropp. Overkligt, siger Fredrik.

Nir begravningen var 6ver i april
kindes det som att den riktiga sorgen
kunde f4 breda ut sig. Linda gick pa
dans.

— Min hjirna var helt tom.

Det enda jag ville, var att hora
musik och réra pa mig. Men
jag fick manga fordémanden.

BARN /| CANCER 7



brostet och lungorna att han tinkte att
han ocksé hade drabbats av en tumér
i hjirtat. Linda skjutsade honom till
akuten. Dir gjordes undersékningar
och Fredrik fick se att hjirtat var starkt
och friskt.

— Jag tror att det 4r sorgen som sitter
dir, siger han och kikar pa oss. Det ir
inte konstigt, f6r ndgonstans sitter den
val.

LINDA SAGER ATT HON MAR ritt bra
i dag, hon kinner glidje och kan skrat-
ta, men ibland hoppar hon ner i det
morka halet. Att borja arbeta har varit
den bista terapin.

— Det var virst i oktober. D3 rasade
jag fullstindigt. I dag dr det bittre, men
jag saknar Nina. Allt hon var, hennes

FAKTA FREDRIK OCH LINDA LARSSON
Namn: Fredrik Larsson, 17, Linda Larsson, 37.
Bor: Linda bor i Bredsand, Fredrik bor pa internat i Torpshammar dér han studerar

till brandman.

En bekant kom fram till mig och
skakade pa huvudet: "Hur kan du ga ut
och dansa? Din dotter dog for tre veckor
sedan”. Jag kunde inte svara. Vem vet
férutom jag vad som ir bist f6r mig?
Vem bestimmer hur jag ska sorja? Jag
vet att Nina log i sin himmel. Hon vill
att mamma ska vara glad och hon vet att
jag dlskar att dansa.

Fredrik fortsitter:

— Jag minns inte riktigt hur det var
den dir tiden. Men jag tror att jag grit
mycket. Jag har knappt varit till graven.
Jag traffar Nina hir; jag kinner hennes
nirvaro. Jag har ocksa varit ute mycket,
det vet jag att Nina skulle tycka om. Hon
vill inte att vi ska griva ner oss och ge

upp.

FAKTA ANGIOSARKOM [ HJARTMUSKELN

En mycket elakartad och aggressiv tumér som ar extremt ovanlig
hos barn och ungdomar. Den har sitt ursprung i blodkéarl och kan
i ovanliga fall uppsta i hjértat. | Umea dér Nina behandlades hade
man aldrig haft ndgon patient med samma diagnos. Det fanns
darfor inte nagra behandlingsprotokoll att félja och man fick
samarbeta med vuxenonkologer. Ninas tumor krympte till en
boérjan av cytostatika men férsvann aldrig helt. Hon fick sedan
metastaser i lungorna. Tuméren gick inte att strala eftersom det
var for riskfyllt och den gick heller inte att operera bort.

.
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Familj: Syster Nina Ojala, som dog fér ett &r sedan i en aggressiv tumér i hjartat.
Extrapappan Mikael, pappa Pasi och hans sambo Susanne, och tre halvsyskon.
Intressen: Fredrik skapar helst egen musik, idrottar och umgas med kompisar.
Linda &lskar att dansa och vara med sarbon Mikael.

Studenten var pd méanga vis den
virsta av dagar for familjen. Ninas
mossa ligger kvar i en ask i bokhyllan,
bredvid hennes smycken, parfym och
ilskade réda Converse.

— Det gjorde ont att vara med pa
skolan, att se hennes vinner och ta
emot Ninas betyg nir hon inte fick vara
med. Det kindes orittvist, men vi
forsokte gladja oss med de andra, siger
Linda.

Familjen bestimde sig for att dka till
Turkiet. En bekant startade en insamling
pa Facebook for att resan skulle kunna
bli verklighet. Andra hade asikter.

— ”Aka utomlands och roa sig nir
Nina dr dod”... Vi fick hora mycket
sddant. Men det hir aret har varit tufft,
sa vi beh6vde komma bort och ra om
varandra en tid. Det var skont.

FREDRIKS SORG HAR KOMMIT och
gatt. Han medger att han ibland har
svart for att prata, i alla fall med mam-
ma, och att han ofta funderar pa doden.

— Vad som hinder nir vi dor, var vi
hamnar och om vi kan kinna av dem
som ir doda. Jag dr helt siker pa att jag
har kint Nina hir. Det kinns bra och
roligt. Men jag funderar ocks pa min
egen dod.

Fredrik berittar att han for nagra
dagar sedan fick en sddan smirta dver

personlighet och styrka, skrattet och att
hora Freddan och Nina prata tillsam-
mans. Det far jag aldrig hora igen.

" Det y’or/e ont gtt vara
med pd skolan, att se
henmes vinner och tg
emot Ninas ée% nar

hon inte fick varg med.”

Hon berittar om alla hjirtans dag i ar.
Linda skulle besdka graven, stilla dit en
hjartformad lykta och tinda ett ljus.
Men graven och stenen var tickt av
enorma snomassor.

— Jag bérjade skotta med hinderna,
grit, skottade, grit och skottade. Till sist
gav jag upp och stillde ljuset pa snon.
Nir jag kom till jobbet sdg jag for jaklig
ut. Min chef gav mig en kram och sa
”Linda, sitt dig i personalrummet och
drick nagot varmt. Kom ut nir du
orkar.” Det betydde mycket.

Fredrik visar oss sitt rum, dir Nina
bodde innan.

— Det ir konstigt, det dr det, att hon
inte dr kvar. Jag undrar hur jag minns
henne nir jag ir fyrtio. Kommer jag att
beritta om henne f6r mina barn? Jo, det
ska jag. Jag ska beritta hur cool hon var
och att hon aldrig gav upp.
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BLAA SKOSNOREN FOR BARNCANCERFONDEN

| mitten av mars lanserade Stadium sin nya kampanj "Show your color, show your
support”. Det ar fargglada skosnéren som passar sneakers som séljs till forman for
olika vélgorenhetsorganisationer. Skosnérena kostar 19 kronor och vinsten for varje
farg gar till den organisation som r kopplad till fargen. Sa fér dem som vill stédja
Barncancerfonden &r det blatt som &r varens farg.

En ha

I Képingebro sitter Anette Svens-
son och Gunilla Jonsson och stickar
halsdukar. Men de ir langt ifrdn
ensamma. Runt om i Sverige sitter
6ver tvd hundra andra entusiaster
och stickar halsdukar. Milet ir att
alla halsdukar tillsammans ska bli
lika 1anga som en halvmara —

21 098 meter, och siljas till forman
f6r Barncancerfonden nir det dr
dags for julskyltning.

Men att intresset skulle bli s&
stort, si snabbt kom som en 6ver-
raskning for damerna.

— Vi lade upp en Facebooksida
och nu, efter tva veckor, har 3 ooo
inbjudningar gitt ut frdn den,
Dberittar Anette. Vi blir uppringda

e

*
‘t.."

vmara halsduk

av minniskor fran hela landet som
vill engagera sig, tidningar och
radio vill intervjua oss, en garn-
butik har hort av sig och vill spons-
ra med garn och ett dkeri har erbju-
dit sig att samla in halsdukar

i Norrland. Vi kidnner oss lyckligt
6verrumplade av allt stod och enga-
gemang, siger Gunilla.

Béide Anette och Gunilla 4r direkt
berérda av cancer. Anettes son har
haft en hjarntumér och Gunilla har
sjalv drabbats tva gdnger och ar
fortfarande under behandling.

Las mer pa barncancerfonden.
se/9226 eller sok efter ”Sticka for
livet” pa Facebook.

Unikt samarbete kring sorg i Umea

Att ge plats for en naturlig bearbet-
ning av sin sorg. Det dr tanken med
de samtalsgrupper som Svenska
kyrkan, Radda Barnen, Viasterbot-
tens lans landsting och kommunen,
alla i Ume3, tillsammans star bakom.

Vid tio tillfdllen under en termin
triffas deltagarna i tre parallella
grupper for att bearbeta sin sorg.
Det dr en grupp for yngre barn, en
for tondringar och en for forildrar/
nirstiende vuxna. Varje tillfille har
ett tema, till exempel kinslor, min-
nen, vad som hjilper, vad som har
forandrats och vad som hjilper.
Gruppledarna kommer fran de fyra
parterna.

— Det har varit bra att {3 in bred-
den av erfarenheter frdn véra olika
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verksambheter och samtidigt kunna
anvinda vdra olika informations-
kanaler, siger Karin Nordfeldt
Hansson, Sjukhuskyrkan. Det 4r en
utmaning att nd ut till dem som
befinner sig i sorg och motivera de
att delta. Ofta dr det forst efter en
tid som man ir beredd att méota
andra och kinner behov av reflek-
tion. Genom att ga ihop har vi
storre moijlighet att erbjuda stodet
vid ritt tidpunkt. Det handlar om
bearbetning pa sikt. Det kan ofta
vara svart att dela det man bar inom
sig hemma i familjen. Var forhopp-
ning ar att samtalen ska gora det
lttare att prata om sorgen hemma,
att man ska f3 hjilp att sitta ord pa
den och forsta varfér man kinner
som man gor.

En angel till lans

En angel till lans
- ny bok om att

mista ett barn

N&r Humlan Milton fick
beskedet att det inte fanns
nagot mer att géra at sonen
Calles elaka knol i huvudet
tog kénslorna kommandot.
Men i stallet for att skrika ut
dem skrev Humlan ner dem.
Fran borjan var skrivandet
bara en ventil, men eftersom
det kéndes bra att skriva sa
blev det bara mer och mer.

- Jag tankte att jag kanske
skulle skriva ner hela helve-
tesresan, for var skull, sa att
Calles syskon skulle kunna
lasa, men sedan kadnde jag att
det faktiskt kunde bli en bok
som kan hjélpa andra i sam-
ma situation.

Boken "En dngel till lans” &r
en berattelse om hur en
familjs liv slas i tusen bitar
och om en kamp for livet och
mot doden.

- Jag letade intensivt efter
en bok att kdnna igen mig i
och hade kunnat sluka allt
nar det var som varst, sager
Humlan Milton. Jag hoppas
att min bok ska kunna fylla
det tomrummet.

Det &r snart tva ar sedan
Calle dog. Sorgen finns
fortfarande dar varje dag,
hela tiden, dven om de riktigt
tunga dagarna kommer lite
mer sallan.

- Oron for att sjukdomen
ska drabba oss igen &r stor
och kénslan av att nagon
betydelsefull fattas ar enormt
stark, sager Humlan Milton.

"En dngel till lans” finns att
kdpa hos Adlibris, Sivart
Forlag eller direkt fran
Humlan Milton, via e-post
humlan.milton@telia.com.

T|ps pa bocker
om sorg for barn

”Kompisboken om sorg”, av Lotta Polfeldt.
Varje dr mister fler dn 3 ooo barn och
ungdomar en férilder
eller ett syskon. D3 ir
det viktigt att ha bra
kompisar. Men hur
ska en bra kompis
vara ndr nagot sd svart
hinder? Finns det
saker man helst inte
ska gora eller siga?
Tors man fraga om dodsfallet? Kan man
vara precis som vanligt och skratta och
skoja? I "Kompisboken om sorg” far du
triffa barn och ungdomar som har forlo-
rat en nira anhérig och nagra kompisar.

"Dédenboken”, av
Pernilla Stalfelt. En
bok om hur allt férr
eller senare dor: vilka
som kan do, vad som
hinder nir nigon
dott, vart man kan
tinkas komma efter
déden och s vidare.
Pernilla Stalfelt visar stor respekt for
olika synsitt kring déden och gor det
med mycket virme, medkinsla och
charm. Dessutom &r det en fin balans
mellan det djupt tinkvirda kring déden
och det humoristiska i framférandet.

Ridda barnen har gett ut ett antal
fackbocker om barns sorg: ”Barns sorg”,
av Atle Dyregrov och Elin Hordvik, ”Stéd
for barn i sorg”, av Goran Gyllenswird.

Skonlitterdra boktips for stora och sma
barn: "Min syster dr en dngel”, av Ulf
Stark, "Broderna Lejonhjdrta”, av Astrid
Lindgren, "Adjé herr Muffin”, av Ulf Nil-
son.

For de lite dldre barnen finns: "Min
storebror Robin”, av Bitte Havstad, "Bara
molnen flyttar stjgrnorna”, Lian Torun,

”S for lingtan”, av Anne Ch. Ostby, "En
annan bror”, av Ina Bruhn, och "Jag
saknar dig, jag saknar dig”, av Peter Pohl
och Kinna Gieth.
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PENGAR TILL CLOWNBESOK ELLER SEMESTERTRIPP

Efter tre ars kamp mot leukemin dog Mats-Ake
Ohlsson den 2 januari 1982. Till hans minne
bildade Borldnge Simsallskap, Umea simsallskap
och Mats-Akes féraldrar en minnesfond, till
férman fér barn och unga med leukemi.

- Vi har under arens lopp delat ut ndrmare

600 000 kronor till drabbade barn och ungdo-
mar och vi vill att fler ska fa del av pengarna,
sager Rolf Méller, ordférande i Mats-Ake Ohls-
sons minnesfond. Vi prioriterar familjer som har
det tufft ekonomiskt, men alla leukemisjuka barn
kan soka bidrag. Vi har gett bidrag till allt ifran

rekreation for hela familjer, till malarbocker och
en dator. Vi kan ocksa bevilja bidrag till institutio-
ner for inkdp av leksaker, clownbesok eller andra
aktiviteter. For mer information kontakta Rolf
Méller pa 0243-102 96, 070-395 87 78 eller
moller.rolf@gmail.com.

Tva ganger om dret delar Barncancerfonden ut ett bidrag till ndtverkstrdffar for sjukhuslédrare som jobbar med cancersjuka barn.

Syftet med trdffarna dr att dela kunskap och erfarenheter.

FOTO: ANNA VON BROMSSEN

Sjukhuslarartraff ger energi och vacker tankar

Tva gdnger om aret samlas de sjukhuslirare
som jobbar med cancersjuka barn for en nit-
verkstriff. Syftet 4r att dela kunskap och erfaren-
heter. I slutet av januari var det Stockholms tur
att std for arrangemanget.

— Att fa tips fran kollegorna ute i landet pa
hur de har hanterat olika situationer och samti-
digt fa prata om alla de tuffa moten vi har med
de sjuka barnen och deras familjer, det r det
som driver mig att delta, siger Carina Svernlov,
sjukhuslirare i Linkoping.

En av punkterna under de tva dagarna var en
féreldsning om den nya skollagens konsekven-
ser och majligheter for de sjuka eleverna. En

annan var den folder sjukhusldrarna arbetar pa,
en folder som ska kunna limnas till skolan nir
en elev blir allvarligt sjuk. Utover barnens rittig-
heter och skolans skyldigheter innehaller den
tips och rad pd hur skolpersonalen kan arbeta,

anpassa skolmiljén och planera undervisningen.

— Det vicker manga tankar och ger energi att
delta pa de hir triffarna, siger Carina. Vi ir en
liten grupp, som kidnner varandra vil, sa atmos-
firen dr 6ppen och omtinksam.

Barncancerfonden hade beviljat ett bidrag pa
20 160 kronor till nitverkstriffen. Pa Barn-
cancerfondens webbplats finns dven Skolhand-
boken samt en checklista for lirare.

BLOGGEN

Malin och Mikael
Rosell-Engstrém

i Nacka har tva barn
och ett pa vag. Deras
aldsta son John drab-
bades av en hjarntu-
mor, medulloblastom,
nar han skulle fylla
tre ar. Han behand-
lades under sex
manader och lillasyster Ellen, mamma och pappa
kéampade tillsammans med honom. Men efter tuffa
cytostatikabehandlingar och stralbehandling fick
familjen besked om att Johns tumér spridit sig och
ett par manader senare dog han. Da uppstod en ny
och mycket ensammare kamp fér familjen. Deras
blogg, som fran borjan var en informationskanal,
blev ett satt att uttrycka och prata om det svara i att
mota déden och leva i sorgen efter sitt barn.

DIN FODELSEDAG
- SOM SKULLE HA BLIVIT DIN FEMTE
5 januari 2011

garden, Ellen, Mikael och jag. Vi tande
ett femarsljus vid din sten.

i pratade till dig. Vi funderade pa sanger vi
kunde sjunga och Ellen valde: Ja, ma han leva’. Det
var svart att sjunga, men samtidigt alldeles precis
som det skulle vara - vi tre sjunger for dig pa din
fodelsedag

Du skulle ha varit har och ropat till Ellen att hon
sjong for hogt. Nar hon ropade bajs-John till dig,
skulle du ha skrattat och sagt att det var: "typiskt
Cellen-Ellen’. Mikael och jag skulle bara tyckt att
det var trotsigt och inte delvis avigt, som nu

Nu ar det avigt att sjunga Ja, ma han leva” - nar
du inte lever och knepigt att ropa bajs-John vid
din grav. Men vi lever och livet ser ut sa. Utan dig
Vi gor det vimaste, Ellen ar precis som hon ska
vara och Mikael och jag kampar med att uppratt-
halla - allt. Du ar sa saknad och granslosheten
i den saknaden skrammer mig delvis

Vi alskar dig! Grattis min pojke! /Mamma

http://rosell-engstrom.blogspot.com/

, Vi tande massa ljus i snon pa kyrko
Viy

FLER BLOGGAR. G: in pa
barncancerfonden.se/Motesplats/Bloggar
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Sorgens

manga ansikten

ol o,

all e = - i

Sorg kan drabba oss alla. Den dr en naturlig del av livet och glddjens
motpol. Ingen sorg dr den andra lik. Men all sorg ir tillaten sorg.
Ofta vicker sorgen starka kinslor, av flykt, otillricklighet, rddsla, skuld,
aggression och dngest.

Att sorja tar tid, men det hjilper en att komma vidare och
acceptera det som har hint.

BARN / CANCER 13



Sa olika
sorjer Vi

Mén sérjer tyst och praktiskt. Kvinnor pratar och
skriver. Acceptera olikheterna och Iat var och en
sbrja pa sitt eget vis. Det ar raden for att forhallan-

det ska overleva.

- Schemal&gg tid for varandra och kramas
mycket, sdger Lennart Bjorklund, psykoterapeut

i Goteborg.

Psykoterapeuten
Lennart Bjorklund.
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LENNART BJORKLUND ARBETAR med
psykoterapi och foreldser f6r minniskor
i kris eller sorg. I sitt arbete kommer
han ofta i kontakt med min och kvinnor
som har forlorat ett barn i cancer eller
lever med ett svart sjukt barn. Hans
erfarenhet ir att kvinnor och min ofta
sorjer och hanterar kriser pa olika vis.
Dirfor arbetar han med dem var for sig
och ofta i grupp.

— Man kan siga att min behover ett
annat utrymme dn en kvinna i sorg. De
behover triffa andra karlar dér de far lov
att prata pa ett manligt sitt. De anvinder
ofta sport- eller tekniska termer. De har
ocksa fatt lira sig att de méste vara star-
ka och halla ihop familjen. Att grata ir
ofta inte tinkbart och det gor det svirare
nir en man hamnar i en djup kris. Vi
behover andra verktyg for att hjilpa
dem, men ocksd mycket forstielse for att
vi dr olika, sidger han.

EN MAN SOM SORIJER kan sitta tyst
och fundera, kanske ga ut eller géra
néagot praktiskt.

— Mala eller snickra nagot samtidigt
som de bearbetar det som har hint. De
anvinder ocksa sin sexualitet pa ett helt
annat sitt dn sin kvinna. En man vill
dlska for att det ska bli bra, en kvinna
nir allt 4r bra. Det blir sa klart krockar.
Mitt rad &r att ligga néra varandra, kra-
mas och kela. D4 brukar det till sist bli
bra.

En kvinna anvinder samtalet som
bearbetning.

— Minnen tycker ofta att en kvinna
pratar for mycket, men det dr deras sitt.

o

De kan dven uttrycka sig i skrift, kanske
blogga eller skriva dagbok. De tycker att
det dr vildigt konstigt ndr deras man
inte verkar bry sig, att de dr stumma och
kalla. Men de sérjer lika mycket.

NATURLIGTVIS, menar Lennart Bjork-
lund, kan olikheterna leda till problem i
relationen. Det finns ocksa statistik som
visar att i vissa diagnosgrupper separerar
40 procent av paren inom tvi ar efter att
ett barn har détt eller blivit svart sjuk.

— Om vi bara larde oss att se skillna-
derna och acceptera dem kunde manga
relationer riddas! Om mannen férsokte
siga nagot litet om hur han kinner och
kvinnan kunde acceptera att han kanske
mest dr tyst samtidigt som mannen lir
sig lyssna pd sin fru, ja, da skulle manga
md bittre, menar Lennart Bjérklund.

Nir en familj forlorar ett barn tar det
manga ar att komma vidare.

— I snitt tar det mellan fem och tio ar.
Man ir firdig med sin kris nidr man ser
tillbaka p& minnen utan att det hugger
till i magtrakten. Du kdnner kanske ett
djupt vemod och det ir en annan fas av
krisen. Det forsta aret dr virst; du ska
f6rbi skolavslutning, jul och fodelsedag.

ATT TALA OM DOD med ett svart sjukt
barn ir nodvindigt, menar Lennart
Bjorklund.

— Man behgver sillan fundera pa
fragor, fér barnen brukar stilla de fragor
de behover fa svar pa. Mitt rad dr att ha
alla vigar 6ppna. Blunda inte for att ditt
barn kan do, sig att det kan bli bra, men
det kan ocksd vara s att du inte orkar
med den hir sjukdomen.



" Om vi bara larde oss att se
skillnaderna och accepterq dem
unde manga relationer riddas!”

Slakt och vinner har ofta svart att veta
hur de ska prata med den som har mist
ett barn, och de som har mist har lika
ofta stora krav pa hur omgivningen ska
bry sig om och vara.

— Det bista ir att lyssna och lata den
som sorjer fa prata av sig, eller sitta tyst.
Det viktigaste dr att ta kontakt, inte ligga
6ver det pa den som sdrjer. Bli inte gene-
rad over graten. Att grata ir det bista
man kan gora, siger Lennart Bjérklund.

MALIN BYSTROM

Dartdr behdver vi sorgen

Det ar sorgen som far oss att acceptera det som har hant. Och for
att kunna lara oss att leva med det svara maste vi uppleva smartan

i sorgen.

SORGENS UPPGIFTER

- FOR BADE VUXNA OCH BARN

® Att acceptera att det har hént.
® Att uppleva smértan i sorgen.

® Att praktiskt lara sig att leva utan den déde.
® Att s& smaningom kanslomassigt ldmna den

SORGENS FASER

e Kaos - minuter, upp till nagot dygn.

® Beddvningsperiod - upp till 14 dagar.

® Reaktion och anpassning - upp till 1till 2 ar.
e Fornyelse, férsoning med livet - fran 0,5 ar.
® Vemod, livet maste fortga - upp till 5-10 ar.

dode, fératt kunna ga in i en annan relation.

HINDER FOR BRA UTVECKLING AV SORG

® |nte férberetts, trots att tid fanns.

® |nte tagit avsked, inte sett den déde.
® |nte varit narvarande vid begravningen.
® Starkt forsvar, inte visa kénslor, inte

tillata sig kanna.

o Kulturellt - vissa kénslor inte tillatna.

® For mycket omsorg om andra, till
exempel sma barn.

® Snabbt ini arbete.

* Mediciner, alkohol, annat missbruk.

FORALDRAR

- RISK FOR OKAD DISTANS/SKILSMASSA PA GRUND AV

® QOlika sorgereaktioner.

® Olika grad av 6ppenhet med egna tankar och kéanslor.
® QOlika forklaringar till dédsfallet/sjukdomen - skuldbelaggningar.

® Olika tempo i sorgen.

¢ Olika behov av stéd och att fa tala med andra.

¢ QOlika behov av att ha minnen framme.

® Olika behov av att motas i sexualitet och kroppskontakt.
¢ Olika tankar om de andra barnen eller om fler barn.

SYSKON

® Blir ofta bort-
glémda.

e Fruktan fér doden
som blivit verklig.

® Radsla over for-
aldrars och andra
vuxnas reaktioner.

® Svart att ge uttryck
for egen sorg.

® Saknar ord och

HANTERING AV SORG/KRIS

Pojkar

® Vill en tid undvika det svara
och behéver kénslopauser.

® Smaértan i sorgen skrammer.

® Vuxna kan bli fér nargangna.

® Soker kompisar som hjélper
med att inte ténka pa det svara.

® Sitter gérna bredvid den de
talar med.

Man

® Bearbetar forst, samtalar sedan.

® Har séllan ord for sina kanslor.

® Qvan att tala om kanslor.

® Bra karl reder sig sjalv.

® Kvinnan beredd ge st6d.

® |itet socialt natverk.

® Vill inte ha 6gonkontakt.

® Maste var bast.

® Dubbel suicidrisk.

® Beskriver i idrottstermer eller
tekniska termer.

® Sexualiteten mycket viktig.

® Vill vidare, tjata inte.

® GI6m inte barnen.

forstaelse.

Flickor

® Gar ofta rakt in i sorgen.

® Kan bli alltfér omhandertagande
av andra.

® 90 procent séker upp en van
att dela sorgen med.

® Soker kompisar som hjalper med
att inte ténka pa det svara.

e Sitter gérna mittemot den de
talar med.

Kvinnor

® Bearbetar genom att samtala.
® Kan satta ord pa kanslor.

® Van att tala om kéanslor.

® Vill dela problemen med andra.

® Far lite stéd av mannen. /
® Storre socialt natverk.

® Vill ha 6gonkontakt. [
® \/agar sldppa taget.

® Mindre suicidrisk.

® Beskriver i kdnslotermer. l\
® Sexualiteten oviktig.
® Ser garna tillbaka.

® GI6m inte barnen.

NAGRARAD..

® Prata mycket om den dode.

® Ga till den sorjande.

® Var inte radd for tarar.

® Acceptera ett nej, men aterkom
® |yssna, lyssna, lyssna.

SAG ALDRIG...

® "Ryck upp dig".

® "Du har ju barnen”.
® "Det var nog bast det som skedde”.
® "Jag forstar precis hur du har det”.
® "Har du funderat pa att skaffa ett nytt barn?”
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" Det i jobbigt psykiskt att det
birjar b/i ont om metoder for att botq

9. Om tumoren kommer tiflbaka nu
vet jag inte vad de skufle  gora.”

OVERLEVARE

Nar han fick diagnosen trodde han att
lakaren hade fel.
Sedan sportade han och triffade
kompisar for att inte tanka for mycket.
| dag &r han mest ridd for att fa ett
aterfall som kanske inte kan botas.
Peter Lundell &r tre ganger cancer-
overlevare.

PETER VAR SEXTON ar nir han och en
kompis skojbrikade i skolan. Peter fick
ett slag i sidan. Natten efter fick han virk
och feber. Réntgen pa sjukhuset visade
vitska i lungan, och en tumér pa rev-
benet.

Peter hade drabbats av Ewing sarkom.

— Det tog ett tag innan hela familjen
insag att det var pa riktigt. Vi tinkte att
det var fel och att vi skulle fa d4ka hem,
sdger han.

Peter pratade aldrig med psykolog
eller kurator.

Han kinner inte att det har behovts.

— Egentligen har jag nog inte haft
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ndgon riktig kris. Under behandlingen
var man ju tvungen att vara stark. Jag
mirkte att familjen madde daligt, sd jag
holl modet uppe for deras skull. Och de
holl modet uppe f6r min skull, for att
stotta mig.

TERAPIN BLEV en hemsnickrad variant.

Peter skrev sitt specialarbete pa gymna-
siet om sina upplevelser. "Att drabbas av
cancer som ung” blev sd smaningom en
bok, med mamma Elisabet som medfor-
fattare.

Men Peter sig ocksa till att halla i
gang.

— Man har olika sitt att bearbeta saker
pa: en del behover prata med andra, en
del vill jobba mer fysiskt.

Han gick pa fester och var med kom-
pisar, trots sitt daliga immunf6rsvar, och
gick i skolan for att behalla vinnerna.

Det var vildigt jobbigt forsta gangen
han tappade haret.

— I den dldern funderar man mycket

FAKTA

PETER LUNDELL
Alder: 28 &r.
Diagnos: Ewing
sarkom, skelettcan-
cer i revbenet 1999,
2004 och 2007.
Intresse: Sport.

Jobb: Sjukskoterska.

pa hur man ser ut, om man passar in
och om nidgon kommer att tycka om en.

TVA GANGER OM ARET aker han till
Lund for kontroller.

Tva ginger har han fatt beskedet att
cancern har kommit tillbaka, 2004 och
2007.

— Det ir jobbigt psykiskt att det borjar
bli ont om metoder for att bota mig. Om
tuméren kommer tillbaka nu vet jag inte
vad de skulle gora.

Cytostatikan tog inte 2004. Tredje
tumoren, 2007, behandlades med stral-
ning. Och nu har han fatt sin maxdos pi
hoger sida av kroppen.

I dag dr han 28 ar och utbildad sjuk-
skoterska. Han jobbar pa en psykiatrisk
avdelning pa Karlskrona lasarett.

— Jag vill gora nytta, hjilpa folk. Psy-
kiatrin kindes som det som passade
mig. Jag dr ganska mycket tinkare sjilv.
Och det jag har gatt igenom gor att jag
har ett starkt psyke. EMMA OLSSON



BARNS UPPFATTNING OM DODEN I OLIKA ALDRAR

0-3ar

® Déd = franvaro.

® Ridsla for att skiljas fran
foraldern.

® Radsla for vald och
kroppsskador.

e Liten férmaga att tanka
abstrakt.

9¥394d3 VAT :NOILYILSNTTI

4-6 ar
® Dod = ororlighet.
® Pang, nu &r du déd - nu

7-9 ar
® Borjar uppfatta vad dod &r,
men manga missuppfatt-

far du vara med igen. ningar.
® Doden &rinte permanent, ® Ddden maste ha en
den gér att reparera. orsak.

® Forstar inte att doéden
drabbar alla.
® Kan kdnna dédsonskan

® Manga kanslor: aggres-
sion, fruktan, skuld, men
ocksa férmaga till med-

9 ar och uppat

® Doden uppfattas mer och
mer realistiskt.

® Upplevelser av sorg och
dod ar viktigt for mogna-
den.

® Oro och angest fér att
foraldrarna ska do.

® Gamla ska do - unga kan

Tonaringar

® Tonaringen kan intellek-
tuellt férstd déden, men
se den som nagot orétt-
vist, ett straff.

® Aggressiva handlingar
mot sig sjalv, trots en
stark dédsangest.

e Utforskar gransen mellan

mot personer som star
i végen, ett uttryck for
svartsjuka.

kénsla och empati. do.

liv och déd.

Barn reagerar inte som vuxna

Barn sorjer pa sitt satt. Och det har de ratt att gora.
Du kan hjélpa till genom att prata 6ppet och arligt,
visa dina egna kanslor och uppmuntra fragor.

BARNS
KRISREAKTIONER

® Nedstamdhet.

® Grat.

° Angest.

® Skuld.

® Aggressivitet, utageran-
de.

e Kravande, domderande.

® Omattlig, svartillfreds-
stalld.

® |solering, mur av tystnad.

® Koncentrationssvarighe-
ter.

® Forsvagad sjalvkansla.

® Radsla.

® Patrangande minnes-
bilder.

® Sémnproblem.

e Tillbakagang i utveckling.

® Psykosomatiska besvar.

MOTET MED BARN I SORG

® Oppen och &rlig kommunikation. Ge alla
forklaringar som gar att ge, men alders-
anpassa. Var sa konkret det gar. Anvand
ratt ord, omskriv inte. Sag aldrig nagon-
sin "Det &r som nar man sover” eller
"Olle har gatt bort".

Det tar tid att férsta. Uppmuntra fragor
och samtal, som ofta blir korta. Besok
kyrkogarden. Lek &r barnets bearbetning.
Gor forlusten verklig i familjen. Visa
egna kéanslor, ga inte undan. Lat barnet
vara med vid begravning. Ha minnen
framme.

Hjalp barnets kdnsloméssiga bearbet-
ning.

Undvik onddig separation och bevara
kontinuiteten i hem, skola, dagis. Prata
med barnet om deras réddslor for egen
eller féralders dod. Prata med barnet om
den vrede och de skuldkanslor de kan ha.

BARNS SATT ATT SORJA

0-2 ar

® Protest. Barnet visar vrede och sorg nar
foraldern gar, och kan fortsétta visa vrede
och sorg nar féraldern aterkommer.

e Fortvivlan. Barnet slutar grata, kan visa
apati och sorg. Blir passiv. Foréldern har
svart att fa kontakt.

e Likgiltighet. S& smaningom atervander
intresset for att leka. Barnet blir gladare.

2-5ar

® Den vuxna férvanas 6ver att barnet inte
visar nagon direkt sorg.

® Barnet behover veta att de kvarlevande
kommer att finnas kvar och ta hand om
barnet.

® Fruktan for att bli 6vergiven ar stérre an
sorgen och saknaden.

5 ar och uppat

® Mer och mer "vuxna" sorgereaktioner.

o Aktivt sérjande fran cirka 9 ar.

® Sorgen visar sig ofta i aggression.

® Barnet har rétt till sitt sorgearbete. Det
behover inte mer psykolog- eller lakar-
kontakt &n de vuxna.

Sorg pa natet - ndra, personligt - och offentligt

Sorgen pa nitet &r intim, ndra och
personlig - och samtidigt valdigt
offentlig.

Britta Lundgren, professor i etnologi
vid Umea universitet, menar att nitet
har blivit ytterligare en plats att g till
for att s6rja en naras doéd.

DET VAR UNDER sitt arbete med boken
”Ovintad dod, forvintad sorg” som
Britta Lundgren kom i kontakt med
sorgen pa internet.

— De virtuella minneslundarna, som
blir fler och fler, har blivit ytterligare en
plats att ga till for att s6rja, framfor allt
for yngre vuxna och tondringar, siger
hon. Jag tror att det dr en utveckling som
hinger ihop med hur sérjandet som
process ser ut i dag. Forr var sorjandet
ett sitt att avsluta relationen till den
doda, ett sitt att g vidare. I dag gar dir-
emot sorjandet i hogre grad ut pa att
forandra relationen till den déda och pa
att kunna kommunicera kring den déda
pa ett annat sitt.

En stor fordel med nitsorgen ir att
den ir friare, det finns inte s manga
regler och begrinsningar som i samhil-
let i ovrigt.

— Det dr mer okej att uttrycka saker pa
nitet. Ofta ser man ett direkt tilltal till
den déda, nagot som ir okej dir men
som inte skulle vara det i vardagen. Dir
far den som pratar med den doda ofta
hoéra kommentarer som ”du ar inte klar”
eller "du har inte kommit igenom alla
sorgens faser dn”.

ATT ANVANDA INTERNET som ett av
flera sitt att s6rja pa tror Britta dr posi-
tivt. Hon har ocksa sett att manga hittar
trost i andra som har varit med om
samma sak.

— Manga upplever det som svrt att
prata om det de har varit med om i
vardagen, men p4 till exempel vimil.se
behovs inga forklaringar. Hir kan man
hitta andra med liknande erfarenheter,
som man aldrig hade hittat annars.

MINMESHLAMET

O famidjesidanse ==

s PBarrlvinne 4 Bartrlgen

e e i e S

Hér dr ndgra av de stérre minnesplatserna pad nd-
tet: www.minnesrummet.se, www.kanalen.org/
barn-i-minne och www.fonus.se/minnesalbum.
Det finns dven en médngd Facebook-minnessidor och
egna bloggar.

Har finns
hjalp att fa

Barncancerfonden
Arrangerar Visom-
mist-veckor pa
Agrenska, for familjer
som mist ett barn i
cancer. Erbjuder
mojlighet till rekrea-
tion pa Almers Hus
utanfér Varberg.

Konsultsjukskéter-
skorna. Konsultsjuk-
skoéterskornas roll &r
att vara ett stod for
det sjuka barnet och
dess familj. Aven
efter avslutad be-
handling kan konsult-
sjukskoterskan hjalpa
till och férmedla
kontakt utifran famil-
jens behov och halla
kontakt med barnets
och syskonens skola.

Barncancerfoérening-
arna. Samtliga barn-
cancerféreningar
erbjuder Visommist-
grupper. Grupperna
leds av personer som
har egen erfarenhet
av att mista ett barn i
cancer och syftet ar
att vara ett med-
manskligt stod till
andra féraldrar som
mist ett barn i cancer.

Familj och sorg.
Samtalsgrupper i
Umea i samarbete
mellan Svenska
kyrkan, Radda Bar-
nen, Vasterbottens
lans landsting, Sensus
Studieférbund. For
hela familjen.

Febe. Natverk for
foraldrar som mist
ett barn.
www.febe.net

Vimil ar ett natverk
fér de som mist
nagon mitt i livet.
Nétverket ar religiost
och politiskt obundet.
Vimil har till sndamal
att fungera som stod-
grupp, kunskapsbank
och patrycknings-
grupp i samhéllet.
www.vimil.se

Forsorg ar ett resurs-
centrum som vander
sig till vuxna och barn
i sorg, vanner och
anhoriga till sérjande
samt dem som i sitt
yrke kommer i kon-
takt med sorjande.
www.forsorg.se
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BEGRAVNING

farval — precis som du vill

Du far bygga din egen kista och mala den rod. Du far kla ditt barn i favorit-
Star Wars-drakten. Och du far spela schlagerklassikern som ni alltid brukade
sjunga med till. Men det gér lika bra att vélja det traditionella.

YRKA, MOSKE eller i tridgarden
hemma. Grav, minneslund eller
havet. Rosa klidsel, hemmasnickrad
bilkista eller "Idas sommarvisa”. Den
svenska begravningslagstiftningen ar
generds nir det giller savil val av plats
for en begravningsceremoni som nir
det giller sjdlva ceremonins uppligg
och innehall.
— Sa linge det 4r praktiskt ge-
nomférbart och familjen dr
X, overens kan man i princip
gora som man vill, siger Char-
lotta Lindgren Ostlund pa Sveriges
begravningsbyraers forbund. Men det
kan vara bra att tinka igenom konse-
kvenserna av sina val innan man be-
stimmer sig. Den som viljer att str6 ut
askan i havet har till exempel ingen fast
plats att ga till, och viljer du minnes-
lund far du inte vara med nir askan
grivs ner. Tank ocksa pa att den musik
du viljer att spela under ceremonin f6r

Minnesbdnk vanligare i Sverige

1 USA, Kanada och Storbritannien dr minnesbankar en vanlig féreteelse

alltid kommer att ta dig tillbaka till
begravningségonblicket.

CHARLOTTA LINDGREN OSTLUND tycker att
det dr bra om familjen 4r med och
planerar och gor i ordning barnet infér
begravningen, och om de vill dven
ordnar med praktiska saker.

— Ofta kinns det bra att fa vara med
och vilja klader till barnet, om det 4r
minnessaker som ska folja med i kistan
och kanske dven att fa kli pa barnet en
sista ging, siger hon. Men vill familjen
inte sa dr det sjdlvklart att de inte pa-
tvingas nagot.

Generellt sett dr attityden 6ppnare till
ett barns begravning in till en vuxens,
menar Charlotta.

— Det dr inte lika traditionsbundet
och det 4r mer okej att géra som man
vill. Ofta 4r det manga barn med pa
begravningen nir ett barn har détt och
det r inte ovanligt att de fir sitta pa

Det holléndska féretaget Remember in
Green har utvecklat en metod fér att

Diamant eller vaxtniring - aska kan bli bade och

Nar det galler ett barns begravning ar allt okej - bara familjen ar 6verens.

mjuka kuddar lingst fram i kyrkan i
stillet for 1 binkarna, kanske med block
och kritor i hinderna.

NAR DET GALLER sjdlva gravsittningen ar
dock den svenska lagstifiningen strikt

— man far endast gravsitta aska eller
stoft pd en anlagd begravningsplats eller
pa annan plats efter tillstind. Det ir
Linsstyrelsen som bestimmer, men i
tatbebyggda omraden &r det i princip
bara havet som giller.

Har du fragor eller vill ha hjilp att
planera en begravning finns kontakt-
uppgifter till alla Sveriges auktoriserade
begravningsbyrier pa www.begravning-
ar.se. Via Sveriges Begravningsbyréers
Forbund kan du ocksa fa hjilp att hitta
entreprendrer som ir specialutbildade
pa barnbegravningar.

ANNA-LENA HERNVALL

har en anlaggning dit askan skickas,

och nu blir de dven allt fler i Sverige. Har man ingen plats att satta upp en
egen bank, s& gar det ofta att sitta fast en minnesplakett pa en befintlig
bénk. Pa S6dermalm i Stockholm finns det en handfull bankar med sadana
minnesplaketter pa. En sitter pa en bank i Timmermansparken, dar star
det "Till minne av vdannen Dagge. Vénnerna”. Till tidningen Memento
sager Kenneth Kempendahl vid stadsdelsférvaltningen pa Sédermalm:

- Vi ser positivt pa sadana uttryck. Om man pratar med oss och sjélv
ordnar minnesplaketten satter vi fast den dar man vill ha den. Det kostar
ingenting.

finfordelas, renas och pressas samman
till stenar. Kunden far sjélv vélja farg
och form pa stenen, som sedan fasts i
ett smycke.

| Sverige &r det &n sa lange olagligt
att anvénda aska pa nagot av dessa satt.

Las mer pa www.rememberingreen.
nl och www.lifegem.com.

blanda aska och jord sa att det blir bra
vaxtnaring for ett trad. Tradet planteras
i den speciella jorden och far tillbringa
en tid i vaxthus for att jord och aska ska
hinna blandas ordentligt. Darefter kan
det planteras ut i de anhérigas tradgard.
Ett annat hollandskt foretag, Life-
Gem, tillverkar diamanter av aska. De




Varje dr den 25 januari, pa Karins dédsdag,
gar familjen till Karins bénk och ténder ljus
och skickar upp en rislykta i himlen.

Karins minnesbank

Karin Liss-Daniels (l&s artikeln pa sidan
32) brukade rita regnbagar, fjarilar och
blommor. Till hennes begravning valde
familjen att forstora ett fargglatt blom-
monster som hon ritat och tryckte det
pa ett vitt tyg, som draperade halva
kistan. En tecking dar Karin ritat sig
sjalv och sin hund Tony under en regn-
bage forstorade familjen upp och
stéllde bredvid kistan.

Karins aska sped de i havet, utanfér
farmors och farfars hus, dar familjen
brukar segla pa sommaren.

Pa angen nedanfor farmors och
farfars hus har familjen satt upp en
bank med en minnesbricka pa. Dar star
det "Karins bank” och hennes dédsda-
tum. Familjen hoppas att folk ska satta

sig pa banken, vila en stund och tanka
pa vad de har och pa att livet ar skort.

Erik Persson snickrade kistan som Elin begravdes i tillsammans med sin bdsta vin Martin,
Elins systrar Anna och Maja mdlade den och mamma Sofia sydde tyget som Elin sveptes i.

Rod kista med guldhjartan

Né&r familjen Persson (las reportaget
pa sidorna 22-25) skulle begrava sin
dotter Elin valde de att gora allting
sjalva. Pappa Erik snickrade kistan,
syskonen malade den r6d med guld-
hjértan och mamma Sofia sydde tyget
som klédde insidan av kistan och som

Elin sveptes i. De kérde Elin och kistan
fran barhuset till kyrkan och till gravsatt-
ning och skottade sjélva igen graven.

- Vi ville inte att nagon okéand skulle
gora det. Det var vart barn och en
sjalvklarhet att vi skulle ge henne detta
sista, sager Erik Persson.

GE EN MINNESGAVA

Calle tog bilen till himlen

En liten vit kista langst fram i kyrkan. Fér
Humlan Milton, mamma till Calle 3,5 ar, var
det en oténkbar syn. Sjalvklart skulle han
begravas i en kista som sag ut som hans
dlskade roda bobby car - och for begravnings-
byran var det inga problem.

- Nar gasterna klev in i kyrkan var det
manga som drog en |attnadens suck nar de
sag kistan; det blev att de log lite grann, sager
Humlan Milton.

Calles begravning var en hyliningsceremoni
mer an en avskedsceremoni. Familjen holl tal,
visade bildspel och hade valt sina egna sanger.

- For mig var begravningen framfor allt
viktig for omgivningen, for att de skulle fa ta
farval. Fér mig hade Calle redan lamnat; mitt
avsked hade redan skett.

Hedra minnet av en avliden van eller anhdrig genom att skanka en gava till
Barncancerfonden. Du véljer sjalv vad som ska sta pa minnesbladet som Barn-
cancerfonden skickar till ndrmast anhérig. Bestéll pa Barncancerfondens webb-
plats barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag/Minnesgava eller kontakta Barn-

cancerfonden pa telefon 020-90 20 90.
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TEXT: MALIN BYSTRO OTO: ANDERS G WARNE
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{ Lyckan & ivet ar sa pataglig att man vi =

T

. Och detta trots forlusten av Iv. Dottern Elin dog for sexar seﬁllan. N

i )

- Hon gav oss enormt mycket karlek och fick lika mycket av osﬁs.'Vi ar tacksamma for

lardomarna, sager féraldrarna Sofia och Erik.
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Elin blev sjuk 2003. Hdir dr hon tillsammans med sina systrar Anna och Maja.

MAMMA SOFIA OM ELIN:

"Elin var ofta glad och néjd. Pa dagis kallades hon och Anna fér de sma
solstralarna. Elin var alltid uppmérksam pa andras behov och uttryckte
ofta sin karlek till dem runtomkring. Nar hon var sjuk bodde familjen i
langa perioder pa barnavdelningen i Boras. Dér larde hon kidnna den
underbara staderskan Terttu. Elin ville alltid vara med nar korridoren
stddades sa Terttu ordnade en egen mopp at Elin. Varje gang Terttu kom
ropade Elin: '"Hamta noppen, Tettu!". En dag stadade de tillsammans i
matsalen, Terttu ville fortsatta i korridoren och sa till Elin 'Du kan ju
fortsatta har inne sa borjar jag i korridoren.” Da tittade Elin oférstaende
pa Terttu och sa 'Men, da kan vi ju inte pjata!’. Det sdger mycket om
Elin.”

. N ALLE AV SVARTA, snéiga bjor-
- kar tornar upp sig utmed vigen till
den roda arbetarvilla dir familjen Pers-
son bor sedan tio ar. I hallen ir det rérigt
pa barnfamiljers vis och fran ovanva-
ningen hoérs syskonen Maja, Anna och
Mirta. De har varit fyra. Elin
somnade in for sex dr sedan.
. — Hon hade varit sjuk i tva &r nir
vi upptickte nya knolar. Det gick inte att
bota. Hon dog tva veckor efter beskedet.
Vi blev chockade och vildigt ledsna,
sager Erik.

Den forsta tumoren, stor som en
grapefrukt, satt mitt emellan lungorna
och fyllde bréstkorgen. Den gjorde att
Elin fick svart att andas och hon fick
feber. Erik och Sofia f6rstod att nigot var
fel. En snabb utredning gav svaret.

— Jag tolkade cancerbeskedet som déd.
Men sedan kom vardagen och andra
tankar. Dessutom var prognosen vildigt
bra, siger Sofia.

MEN EFTER TRE MANADER blev Elin
plétsligt simre. Hon blev inlagd pa
intensiven och var ytterst nira att d6 av
en lunginfektion. I den accelererande
kris som uppstod vinde sig Sofia och
Erik till sin vin Pamela, som ocksa dr
familjeterapeut.

— Det fanns en stor risk att Elin skulle
limna oss och det var svart. Vi behovde
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Det férsta sorgedret var tungt. Sofia Persson trodde att hon skulle klara krisen bdttre tack vare sina erfarenhe-
ter fran jobbet som prdst, men den personliga krisen visade sig vara ndgot helt annat.



stod. Efter en stund sa var terapeut: "Nu
vill jag att ni tar och funderar pa vad ni
har att vara tacksamma for i dag”. Det
var ett smirtsamt men noédvindigt upp-
vaknande, minns Sofia.

— Jag ville ge henne en smaill pa kif-
ten. Hur kan hon komma in och siga si
ndr var dotter svivar mellan liv och d6d?
Men jag insag att hon hade ritt. Nir jag
och Sofia bérjade tinka pé vad vi har
hamnade krisen och sorgen i ett annat
ldge, minns Erik.

De bérjade rikna upp saker som var
bra i livet, allt medan Elin lag i singen
bland slangar och nilar.

— Barnen, varandra, slikt, vinner, att
Elin fick plats pa IVA och bra vard och
annat i livet. Vi fick ny kraft och kunde
bryta en negativ spiral. Vir vin visste vad
hon gjorde, konstaterar Sofia.

DET AR VIKTIGT MED STOD och
samtalshjilp, oavsett var man soker den,
menar de. Eftersom Erik och Sofia ir

”jgy var s¢ forbannad bd Gud, tro
//xyeﬁ annat. Jag var trott, jm"ﬁ,
tonkte helg tiden pd Efin och fick
panik nar jag gick utanfor dorren.

kristna var det naturligt f6r dem att scka
den i Svenska kyrkan.

— Jag arbetade som prist da och trod-
de att jag skulle klara krisen bittre pa
grund av det. Men en personlig kris dr
nagot annat. Tack och lov hade vi ett
stort skyddsnit med manga proffs i vir
nirvaro. Det har hjilpt oss, siger Sofia.

Elin klarade sig. Det var forst tva ar
senare som de fick veta att Elin inte
skulle 6verleva sjukdomen. Erik upp-
tickte nya knolar i armhalan nir han
kramade sin dotter god natt pa kvillen.

STOD
KAMPEN

Ge en gava till
Barncancerfon-
den pa plusgiro
9020 90-0
eller bankgiro
902-0900.

Maja och Anna har fa minnen av sin syster Elin.
Trots att Maja minns mest dr det nog Anna som sak-
nar henne mest. Hon grdter och pratar ofta med sin
tvillingsyster.

Sedan gick det snabbt. Tvd veckor sena-
re, pa langfredagen, forstod ldkarna att
Elin inte skulle leva linge till.

— Elin lag i singen och ville se Pippi,
apparaterna pyste och lit och Anna
hoppade runt. "Men tyst d3, sluta babb-
la”, sa Elin nir vi forsokte ha en sista fin
stund med henne, minns Sofia.

Nir Elin var déd, hoppade Anna upp
i singen och drog henne i benen.

— Hon tyckte nog att det var konstigt.
Tanken p4 att Elin var borta var 6ver-
miktig. Men det var skont att de andra
barnen var kvar.

Erik och Sofia ville sedan ha ett eget
avsked utan barnen eller nigon annan.
Det fick de.

— Sjukhuspristen, som var med nir
Elin dog, radde oss att lta natten bli en
naturlig grins for ndr vi skulle limna
vart barn. Vi gjorde som han sa. Nir
natten nirmade sig kom personalen och
tog ett avsked. Sedan svepte vi in Elin i
en filt och bar ner henne till barhuset. Vi
ville limna henne innan hon blev kall
och stel.

— Det sista vi gjorde var att ligga ett
lakan 6ver hennes ansikte. Det var ett
avslut. Nu hade vi ett barn mindre pa
jorden.

SOFIA OCH ERIK ligger sig i soffan.
Sofia stricker ut benen mot sin man, de
tittar pa varandra och Erik bojer sig fram
och kysser sin fru pa kinden. Yngsta
dottern Mirta kommer in; hon bjuder pa
hemgjorda chokladbollar fran ett fat.
Kaffet har blivit jummet, berittelsen ir
stark och svar att gi ur. Sofia

bérjar skratta. Mirta kom

till en tid efter Elins d6d.

Tanken pd en stor familj har

alltid funnits.
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— Vi kunde inte finna oss i tanken pa
att bara ha tva barn. Vi ville ha fler in
sd, siger hon och ler brett.

DET FORSTA ARET var tungt. Trots tro,
utbildning och erfarenhet kinde Sofia

FAKTA FAMILJEN PERSSON
Namn: Sofia, Erik, Maja, 12, Anna, 10, Mérta, 3, och Elin som skulle ha

varit 10. Bor: | villa i Alingsas. Yrke: Erik ar diakon och Sofia sjukskéter-
ska och prast.
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e b /%/ayor/ew ocheth i bim/fen.
79 mdste finnas har for dem ocﬁj'aj vet

;am,é/k/gﬁ att Efin ﬂ/Oj som ett dlskat och

/yoé/fyﬁ barm. Det gr viktigast for mig. "

det som att hon inte skulle orka. Hon
kallar det f6r sorgens galenskap.

— Jag var s3 férbannad pa Gud, tro
inget annat. Jag var trott, grit, tinkte
hela tiden pa Elin och fick panik nir jag
gick utanfor dérren. Jag ville helst vara
ensam med min sorg. Inte triffa folk.
Men efter ett svart missfall insig jag att
mitt liv dr virt att leva. Jag ville vara
kvar.

Paret sérjde pé olika vis och méanga
ganger uppstod missforstand och gril
pa grund av olikheterna. Sofia ville
prata, skriva och vara ensam. Erik gick
ut och méilade huset.

— Dir kunde jag grubbla, grata och
samtidigt gora nagot vildigt praktiskt.
Jag sov mycket, och hade ett behov av
att umgds. Jag gick girna ner pa puben
och tog en 6l.

SOFIA OCH ERIK lyser av kirlek, till
varandra och sin familj men &ven till
medminniskor, men de har ocksa job-
bat med relationen, under hela sjukti-

den och efter, nir sorgen var stor.

— Vi dkte bort en vecka och bodde pa
pensionat nir Elin var sjuk. Sedan
"tvingade” var terapeut oss att gora
kortare resor 6ver en helg vid andra
tillfallen. Det dr jatteviktigt. Hur ska du
orka vara forilder om du ir sliten, trott
och témd pa energi? Man maste odla
nirhet.

Omhet, nirhet och kroppskontakt har
varit viktiga st6ttepelare — dven om Sofia
medger att hon i bérjan tyckte att det
var jobbigt nir Erik ville mer 4n hon.

— Men sd dr det. I ett dktenskap ar
nirheten mellan varandra enormt vik-
tig, och vi méste acceptera olikheterna,
sdger hon och ler.

Sofia och Erik minns inte riktigt nir
sorgen ebbade ut och blev nigot annat,
men kanske var det den dagen Anna,
Elins tvillingsyster, fyllde nio ar.

— Tidigare hade vi alltid firat Anna
med tarta och paket. Sedan akte vi till
graven for att minnas Elin. Men den
dagen glomde vi bort det. Jag dkte dit



sent pa kvillen, fylld med diligt samve-
te for att jag glomt mitt déda barns
fédelsedag, men jag tror att det vinde
da. Jag kom pa mig sjilv med att skratta
oftare, siger Sofia

— Numera kinns det fint att se bilder
pa Elin. Det sticker och hugger inte till
i magen lingre, siger Erik.

ANNA, MAJA OCH MARTA rusar ner
for trappan. Antligen ir det dags for
middag. Barnen hoppar upp i den drvda
kokssoffan och knépper sina hinder.
Stillheten breder ut sig. Vid sidan hing-
er ett foto pd Elin, ett ljus fladdrar under
det.

— Kénner ni ndgon som ar dod, fragar
Erik.

— Jaa, ropar barnen. Elin ir det!

For barnen 4r Elin en syster som de
har 4 minnen av. Anna, som ir hennes
tvilling, lider kanske mest. Hon saknar
den som lag niarmast henne i magen.

— Vi vet att hon ofta grater och pratar
med sin syster. Maja minns men ir en

mer grubblande person. Vi férsoker
forklara att livet kan vara sa hir, och vi
undviker att férskéna Elins egenskaper
och vi vill inte jamf6ra.

SOFIA TANKER PA sin dotter en stund
varje dag. Ibland ir det ett minne som
flyger forbi, andra gdnger stannar sak-
naden kvar lite lingre.

— Jag har tre barn pé jorden och ett i
himlen. Jag maste finnas hir foér dem
och jag vet samtidigt att Elin dog som
ett dlskat och lyckligt barn. Det dr vikti-
gast for mig.

— Jag tinker nistan aldrig pa Elin
lingre. Vi lever och hon dr dod. Det ar
livets puls. Det kanske later hirt, men
det ir si jag tinker. Jag dr odndligt
tacksam for allt hon lirde oss. Att vi ska
leva fullt ut och att ett gott liv ocksd kan
vara ett kort liv. Och att kirleken ar det
viktigaste. Att dlska, att dlskas och att
lata sig alskas 4r det som riknas, siger
Erik. m

ERIK OCH SOFIAS TIPS
PA SORGEHANTERING

® Forsok hitta nagot som ni dr tacksamma
Over varje dag.

® Odla nérheten till varandra, kramas mycket.

® Forsta varandras olikheter - alla sorjer pa
sitt satt.

® Prata, om ni vill.

® Sok hjalp. Att ha ett sjukt barn ar tufft - s6k
hjalp hos en kurator eller terapeut for att
bearbeta och orka.

o Ak bort. Ordna barnvakt, &k pa en weekend
pa ett mysigt stalle. Umgas, var néra varan-
dra och férsék ta en paus fran vardagsslitet
en stund.

® Om foraldrarna fungerar bra, fungerar
familjen bra.

FAKTA

T-CELLS-LYMFOM (NON-B-NHL)
Vid T-cells-lymfom blir T-cellerna, som ingar i immunférsvaret,
sjuka. Elins tumor satt initialt i tymus (en liten kortel i brostkor-
gen mellan lungorna) och spred sig till tva lymfkértlar i vénster
armhala.

Elins lymfom kan ses som en "kusin” till ALL, akut lymfatisk
leukemi. Det &r samma celler som blir sjuka, men vid ALL sitter
sjukdomen framst i benmaérgen.

Prognosen &r god, 95 procent blir friska. Aterfall ar ovanligt, :I
men nar det sker blir det aggressivt, vilket drabbade Elin. Be-
handlingen bestar oftast av intravendsa cytostatika, cytostatika
i tablettform och kortisontabletter i hogdos efter ett schema
under ett ar.

Darefter behandling med cytostatika
i tablettform under ett ars tid. For ett
cancersjukt barn under tung behandling
kan en enkel infektion vara minst lika
livshotande som cancern i sig.

Nér Elin fick aterfall fick hon nya
cytostatika och en benmargstrans-
plantation.




Skolan ar skyldig att 1

Vad har skolan f6r ansvar nér en elev
dor, gentemot klasskamrater respekti-
ve syskon och deras klasskamrater?

Alla skolor ska ha en krisplan med
rutiner for hur man ska agera vid svara
situationer. Nar ett barn dor foljer man
de rutiner skolan har utarbetat. Det
handlar om att skapa en situation f6r
barnen i klassen som blir trygg, dar man
far mojlighet att samtala, sérja och
sakna sin klasskamrat. Man tander ljus,
stéller kanske fram ett foto pa barnet,
samtalar, minns och grater tillsammans.
Kanske skriver man nagot om och till sin
doéda kamrat.

Skolan ska sa snabbt som mojligt
informera klasskamraternas foréldrar sa
att de kan ta emot sina barns tankar och
kanslor nar de kommer hem efter skol-
dagen. Under den kommande tiden
fortsatter man att skapa stunder for
samtal och minnen. Néar det géller
syskon sa gér man pa liknande satt
i deras klasser.

Det &r viktigt for skolan att ténka pa
att barn som drabbats av sorgen av att
ha foérlorat ett syskon under en tid far
svart att koncentrera sig och svart att
fokusera. Det ar inte ovanligt med
minnesstérningar. Hur lang tid det kan
handla om &r individuellt, men det &r
viktigt att barnet under den tiden far
"prestationsamnesti”. Fran skolans sida
far man tanka att barnet under en
period &r ett barn med sarskilda behov.
Kanske maste man dra ner pa mangden
uppgifter, hjélpa till att paminna om
saker, férsta att svarigheten att prestera
pa skrivningar inte handlar om att man
inte pluggat tillrackligt utan pa att man
inte orkat fokusera.

Man brukar saga att sorgen &r randig
- ibland &r man fértvivliad och ibland
skrattar man, och for barn kan det
verkligen vara sa. Hur lange sorgen
paverkar skolarbetet kan man inte séga,
det varierar givetvis fran person till
person, men jag tanker att det tar lang
tid.

HAR DU EN FRAGA

- mejla den till

redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i @mnesraden.

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog och verksamhets-
ansvarig i Linkoping.

LD

INGRID TONNING OLSSON
neurospykolog i Lund.

ta hand om barn i sorg

O

Om barnet som mist ett syskon &r
litet och gar i forskolan eller i skolans
yngre arskurser sa finns det néstan alltid
tid for samtal och eftertanke nar barnet
behover det.

Lararna &r fa och kdnner barnen bra
och de kan ha "koll" pa hur barnet mar
och vad det behdver. Att fa en sorgebok,
dar barnet kan rita och skriva minnen
och tankar allt eftersom de dyker upp,
kan vara bra.

Ar barnet aldre och gar i hogstadiet
eller gymnasiet sa ar ldrarna betydligt

fler och amnena tyngre. Kravet att
prestera dr hogt och tiden for samtal
liten. Skolan kan da erbjuda samtal med
kurator eller skolskéterska. Det ar inte
alls sékert att barnet vill prata med
nagon just i bérjan, sa det &r viktigt att
erbjudandet kommer tillbaka 6ver tid.
Kanske finns det nagon larare som
barnet har bra kontakt med? Det &r
viktigt att nagon pa skolan tar pa sig
rollen som barnets férsvarsadvokat och
paminner ldrarna om vad barnet upp-
levt. Vi har ju sa latt att gldmma det

som inte har drabbat oss personligen.

Fran och med 1juli 2011, né&r den nya
skollagen trader i kraft, &r dven friskolor
skyldiga att ha elevvardspersonal.

| "Skolhandboken”, som Barncancer-
fonden gett ut, finns manga goda rad
kring hur skolan kan och bor agera.
Detsamma géller de bocker som de
norska psykologerna Magne Raundalen
och Atle Dyregrov har skrivit: "Barn i
sorg” (Studentlitteratur 1990) och
"Beredskapsplan for skolan” (Radda
barnen 1996). KARIN SVENSSON

Tre av fyra barn 6verlever

Hur manga barn i Sverige drabbas av
cancer varje ar och hur manga blir
friska?

Cirka 300 barn upp till 18 ar insjuknar i
en barncancersjukdom varje ar i Sverige.
| dag 6verlever tre av fyra barn tack vare
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forskning som har bidragit till nya och
forbattrade behandlings-
metoder.

For fyrtio ar sedan var siffrorna de
omvanda - endast ett av fyra barn
Overlevde.

YLVA ANDERSSON

Ger ni nagot ekonomiskt stéd nar ett barn har dott?

Det enda ekonomiska bidrag som en pri-
vatperson kan fa ifran Barncancerfonden
ar just vid ett barns bortgang.

Stédet uppgat till ett halvt basbelopp,
21400 kronor 2011, och betalas ut till
foraldrar som har foérlorat sitt barn
i cancer.

Stédet séker man via kuratorn pa det
barncancercenter dér barnet vardades.
Det &r inte inkomstprovat, utan alla som
soker far stéd. Kuratorn har anséknings-
blankett och kan hjalpa till att ta fram
ddédsorsaksintyget som ska bifogas.

YLVA ANDERSSON
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Vard

Férsakringar

Skola

Barncancerfonden

CARINA MAHL
konsultsjukskéterska

fér barn med barncancer
i Lund.

psykoterapeut, hand-
ledare och foreldsare
i Goteborg.

| at barnet
bestamma
over maten

Min son genomgar en cytostatikabe-
handling och har ingen matlust. Har
ni nagra tips pa bra mat, ur savil
smak som naringsperspektiv, som
kan locka honom att &ta?

Oftast finns det inga restriktioner for
vad barnet far och inte far ta nér det
ar i cytostatikabehandling. Alla kalorier
behdvs och det ar viktigt att erbjuda
det som barnet tycker om - oavsett
om det dr ostbagar fem ganger om
dagen eller saltgurka sa &r det viktigt
att barnet ater och att det stimuleras
pa ett positivt satt.

Syrlig och kryddad mat fungerar
oftast bast. Smaklokarna &r inte som
de brukar vara sa det behovs mer
kryddor och frascha syrliga smaker.
Doften av nybakat brod stimulerar
ocksa aptiten.

Det &r béattre att servera miniportio-
ner sa att barnet kan ta om och inte
heller mar illa av att se stora mangder
mat. Det ar viktigt att barnet sjalv
kénner att hon eller han bestammer
och kontrollerar maltiden och valet av
mat, som foralder erbjuder du det som
barnet vill ha. | detta fall ska man inte
ta nagra strider.

Plockmat kan vara ett bra alternativ.
Naringsmassigt omsatts stora mang-
der av vitaminer och mineraler pa
grund av sjukdomen och behandling-
en. Forutom farsk frukt i bitar kan det
behoévas en multivitamintablett for
barn. Likasa kan det vara bra att fa i sig
probiotika dagligen i form av Proviva
eller i tablettform for att skapa ett
skydd mot infektioner i mag- och
tarmkanalen och férbattra immunfor-
svaret. Utdver det ar det sjukhusets
ansvar att ta nutritionsprover pa
barnet for att se dess varden néar det
galler omsattningen av ndringsamnen
och om det finns avvikelser ska dessa
atgardas via ldkare och dietist.

ULRICA JOHANSSON,
barndietist och gastronom

LENNART BJORKLUND

EVA SALQVIST
syskonstddjare vid
Norrlands universitets-
sjukhus i Umea.

Var utha

En grannfamilj till oss miste ett av sina
barn i cancer nyligen. Det kénns svart
att veta hur vi ska ndrma oss dem. Vi
ar radda for att stora vid fel tillfalle
eller siga fel saker. Har ni nagra tips?

Det ar tre ord som kommer for mig nar
jag laser fragan: uthallighet, praktiskt
och alla i familjen.

Det ar inte ovanligt att tiden fore
dédsfallet har varit lang och tréttande sa
att man ar helt slut och inte orkar med
sa mycket manniskor den forsta tiden.
Men var inte radd fér att ringa pa. Ni
kanske ska bjuda in familjen till er pa en
enkel fika eller maltid, men férvanta er
inte att de har kraft att prata sa mycket,
aven om det kan bli tvartom, att de blir
glada att fa nagon att dela smartan med
da alla andra drar sig undan.

Den vérsta tiden for familjen brukar
vara efter nagot kvartal da det blir for
tyst. Férsok att ha kontakt atminstone
nagot ar, men var lyhord och bli inte
ledsen om familjen inte vill just den
dagen det passar dig.

Nar det géller hjalp med det praktiska
sa kan ni ta med er mamman eller
pappan till affaren nar ni ska handla, ta
med barnen pa nagon aktivitet, jobba i
tradgarden ihop eller rasta hunden
tillsammans. De flesta upplever det som

NIKLAS WANGMAR
gruppchef skadereglering sjukhuslérare i Umea
pa Salus Ansvar.

KARIN SVENSSON

YLVA ANDERSSON
infomationsansvarig
pa Barncancerfonden.

OLLE BJORK
professor och
generalsekreterare
pa Barncancerfonden.

g - och_ténk praktiskt

skont att fa dela tiden och narheten utan
att prata sa mycket. Var pahittig.

Gl6m heller inte att ténka pa allai
familjen. Det kan vara latt att glomma de
som &r tystast och som verkar fungera
bra. Tonarssyskonet, pappan, lillasysko-
net eller mamman som har bérjat arbeta
igen. De som visar sina reaktioner i
ledsnad, genom att prata och som sjalva
tar kontakt klarar sig oftast bast pa lang
sikt.

Nér ni tar kontakt sa var raka och
tydliga. Sag till exempel: "Jag vet att din
Johan har détt och jag vill garna stotta
pa nagot satt. Allt jag férsoker siga
kanns sa fel, men vill du ga med mig pa
en promenad eller vill ni komma 6ver pa
en fika?".

Tank vad fint att fa ha er som grann-
familj. Ge er inte &ven om det kan kan-
nas svart, lycka till!

LENNART BJORKLUND

Hur 3r en svarbemastrad tumor?

Jag undrar vad som menas nér en lakare
siger att en hjarntumér &r svarbemaéstrad?

Min dotter har en tumér i lillhjarnan.
Hon &r 2,5 ar och har genomgatt en opera-
tion dér de tog bort en liten del av tumé-
ren, som sitter innastlad i lillhjarnan.
Darefter fick hon stralbehandling som
tydligen minskade tumérens storlek nagot
och sedan har hon fatt cellgiftsbehandling.
Vi gjorde en magnetrontgen i mandags och
fick efter det beskedet att cellgiftsbehand-
lingen inte har paverkat eller minskat
tuméren. Vad hander nu behandlingsmaés-
sig? Kan man leva med en tumér som inte
vaxer?

Det &r inte helt enkelt att ge ett klart besked
utan att veta hela sjukhistorien, men rent
generellt sa ar det ett problem med CNS-tu-
mdrer, som sitter i storhjarna, lillhjarna och
ryggmarg, att de vaxer i ndra anslutning till

mycket kansliga och fér individen viktiga
omraden for fortsatt liv med férsvarbar
livskvalitet.

Kirurgin &r alltid viktig fér bra langtidsre-
sultat, men den kan ibland orsaka mer skada
an nytta varfér man ibland maste ldmna en
resttumor och ge kompletterande behand-
ling, som i ert fall.

For den fortsatta strategin maste man ta
hansyn till vilken tumartyp det handlar om
och ibland kan det da vid en sa kallad hogt
differentierad (Idgmalign tumér) vara klokt
att f6lja forloppet via rontgenkontroller. Om
tuméren &r mer elakartad far man ibland
féra en ny diskussion kring om komplette-
rande kirurgi ar mojlig.

| vissa fall kan det vara klokt att avvakta
och se utvecklingen éver tid, da det ger
mojlighet for funderingar och diskussion
kring lamplig vidare strategi.

MIKAEL BEHRENDTZ

Vad ar en "Visom
mist-grupp"'?
Barncancerféreningarna har
Visommist-grupper (vi som
mist) for féraldrar som har
forlorat ett barn i cancer och
som behéver nagon att prata
med.

Deltagarna tréffas och
utbyter tankar, funderingar
och erfarenheter och hjalper
déarigenom varandra i sorge-
arbetet. De som haller i
grupperna har sjalv forlorat
barn i cancer. | nagra av
féreningarna finns det dven
Visommist-grupper for
syskon. Barncancerfonden
arrangerar dven Visommist-
vistelser p& Agrenska, utanfér
Goteborg.

YLVA ANDERSSON

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.
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H-_sﬂs Eller!

Eugen ochden dumma  Nar Annas syster blev Nar barncancer
knélen handlar om lille  sjuk. N&r storasyster Elsa inte fanns. En bok
Eugen som far en hjarn-  far cancer féréndras allt. om Barncancerfon-
tumér och hans upple-  Inte bara fér Elsa, utan dven dens historia, fran
velser i samband med fér Anna och tvillingbror- ar 1979 och framat.

detta. Pris: 150 kronor. san Kalle. Pris: 150 kronor.  Pris: 150 kronor.

VARA SIDOR

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

Bankgiro: 903-0800 Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-14 38 05

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 25 15
e-post:
mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra

Bankgiro: 900-7071 Plusgiro: 900707-1
Telefon: 013-3108 24

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Véastra Sverige
Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 046-25 2121, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umea. Onsdagsfika pa QA22, kI 18.30.

Mellansverige: Gévle sjukhus. Andra
tisdagen i manaden, kI 19.00, pa lek-
terapin, avd 107. Uppsala universitets-
sjukhus. Varannan tisdag. Foréldra-
massage onsdagar pa avd 95A.

Stockholm: Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus. Mandagsfika varannan vecka pa
Q84, kl18.00.

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linké-
ping. Tisdagar eftermiddag pa lekterapin
i Kalmar.

Vastra: Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg. Onsdagsfika
pa avd 322. Trivselkvéll med mat, en géang
varje manad.

Sadra: Lunds universitetssjukhus.
Middag, onsdagar udda veckor. Fika,
onsdagar jamna veckor.

Ga alltid in pa féreningarnas hemsidor pa
barncancerfonden.se/Foreningar/ for att
fa aktuell information.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vdlkomna. Medlemsavgifterna
samt vad du far varierar nagot i de olika
foreningarna. For att ldsa mer om hur du
blir medlem och vad just du kan bidra
med ga in pa barncancerfonden.se/
Foreningar/Bli-medlem.
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Reportage om etik arets vinnare

Lotta Malmstedt fick Barncancerfondens
journalistpris 2010 for sitt reportage om
etikgruppens arbete pa barnonkologen i
Lund. Programmet séndes i Sveriges Radios
"Studio Ett" i varas. Lotta Malmstedt har
skildrat barncancer ur sin svaraste vinkel.
Genom ett radioreportage med 6verlékaren
och barnonkologen Anders Castor pa barn-
och ungdomssjukhuset i Lund fick Sverige
héra om arbetet som utférs av sjukhusets
etikgrupp, en grupp lakare som kan sam-

mankallas akut och som hjélper lakare att
fatta de svaraste etiska besluten, de som rér
liv och dod.

Andraplatsen gick till reportaget "Gustav,
7 ar och cancern” av Daniel Person-Mora,
Matz Lundin och Krister Orretag som sén-
des i Utbildningsradions program "Barnami-
nisteriet Dokumentéar” och tredjeplatsen
gick till "Barnen ger styrka” skriven av Ingela
Rutberg som publicerades i Kristianstad-
bladet.

-
2l v
52 deltagare badade tillsammans under baddagen pa Nordpoolen i Boden.

Lyckad dag i badet

NORRA. N&rmare hundra personer passade
pa att traffas och bada tillsammans pa
baddagen den 12 februari. | sdval Boden som
Ornskaldsvik och Sundsvall plaskades det
friskt. | O-vik invaderade 30 glada badare
Paradisbadet och avslutade sedan med en
gemensam middag. Pa Nordpoolen i Boden

badade hela 52 deltagare, fran Kiruna i norr
till Skellefted i séder, och har avslutades
dagen med en gemensam lunch. Ocksa
i Sundsvall badades det friskt och pa kvéllen
sammanstralade man fér en gemensam
middag pa Scandic Nord. Baddagen var
mycket uppskattad av savél stora som sma.

Foredrag
som sprider kunskap

NORRA. For att informera om barncancer-
féreningens verksamhet halls foredrag for
féretag och organisationer som till exempel
Lions, Oddfellow med flera. Féredragen &r
pa intet satt forpliktigande sa att man maste
skénka pengar, utan malet &r att sprida
kunskap om verksamheten. Om ni kénner till
nagot féretag eller nagon organisation som
vill ha besdk sa hor av er till Eva Salqvist,
070-88 78 010 eller e-post bcfnorra@gmail.
com. Ju mer vi sprider, desto fler kan hjélpas
at att stotta familjer med sjuka barn.

Workshop for
nya battre vardlésningar

Den 14 juni ska Barncancerfonden halla en
konferens och workshop pa temat "Teknik
for barn med cancer”. Syftet &r att skapa en
motesplats foér sjukvardspersonal, tekniska
forskare och medicintekniska foretag dar
nya gemensamma Iésningar som kan for-
battra de svara situationer som barn med
cancer och dess vardare méter. Dagen
kommer att ligga till grund for den utlysning
av forskningsmedel pa samma tema som
Barncancerfonden kommer att géra under
hésten 2011.

Arsméte och
ungdomshelg

NORRA. De allra forsta
dagarna i april hade
Barncancerféreningen
Norra sitt arsmote
med familje- och
ungdomshelg. Matet
holls i Umea och
inneholl allehanda
aktiviteter for familjer
och ungdomar.

16 april: Anhorigtraff
for mor- och farforald-
rar i Bastutrask

14 maj: Bus och lek pa
Drakborgen i Sundsvall

Grilldag med
Gold Wings

STOCKHOLM. Den 11
juni kommer Barncan-
cerféreningen Stock-
holm att ha sin tradi-
tionella grilldag vid
Ronald McDonalds
hus i Huddinge. Och
liksom tidigare ar
kommer Stockholm
Gold Wings dit med
sina motorcyklar och
bjuder pa en tur. Mer
info pa barncancerfon-
den.se/stockholm.

Konst pa
Osterlen

SODRA. Den skotske
konstnaren Gareth
Billstrand Rychter,
bosatt i Sverige sedan
13 ar, stéller ut sina
tavlor pa Méllegarden
under konstrundan pa
Osterlen i Skane den
22-25 april. Tavlorna
forestéller bland annat
fotorealistiska avbild-
ningar av hans fru. Las
mer pa www.rychter.
nu och http://gareth-
billstrandrychter.
blogspot.com. Delar av
intdkterna fran forsalj-
ningen av tavlor och
tryck gar till Barncan-
cerféreningen Sodra.



Plétsligt hdander  Cancer hos barn och Familjehandbok. Na&r Agnes fick  Verksamhets-
det. Handbok tonaringar. En dversikt  En handbok med leukemi. Vifar  beréttelse. Barn-

for skolan nar av de cancersjukdomar rad till en familj  félja 4-ariga cancerfondens

en elev insjuknat  som drabbar barnoch  somdrabbasav ~ Agnes som fatt  verksamhetsberat-

i cancer. tonaringar och hur de  barncancer. leukemi. Pris: telse 2010 (levereras
Gratis. behandlas. Gratis. Gratis. 150 kronor. vecka 20). Gratis.

Fyra bla stolar i Vasteras...

MELLANSVERIGE. Pa internationella barncancer-
dagen den 15 februari stélldes fyra bla stolar upp
mitt i centrala Vésteras och nagra av Barn-

| cancerféreningens medlemmar - bland andra
Marianne Hirveld samt Lennart Carlsson, delade
ut informationsblad under eftermiddagen. Till sin
hjalp hade de aven konstnaren Mikael Genberg.

...vackte lika stor uppmarksamhet som de bla stolarna i Stockholm

STOCKHOLM. En manifestation i Stock- ~ om att var fjérde barn som insjuknar

holms innerstad véackte uppméarksam- i cancer inte Gverlever.

het kring barncancer pa internationella Barncancerfondens medarbetare

barncancerdagen den 15 februari. fanns pa plats och informerade vid traddde och Barncancerfondens gene-
Fyra bla stolar - med ett tént ljus pa varje installation, bland annat vid ralsekreterare Olle Bj6rk informerade

den fjarde stolen - placerades ut pa Kungstradgarden, Hotorget, Stureplan om barncancer.

olika platser i staden fér att paminna och Norrmalmstorg.

Och pa Stockholms centralstation
delades aven Barncancerfondens
journalistpris ut, artisten Meja upp-

... miljoner kronor samlade Barncancerfonden in under 2010 fran privatpersoner
och foretag. PostkodLotteriet bidrag med 47,7 miljoner kronor, Swedbank Ro-
burs ideella fondsparare med 3,2 miljoner kronor och 34,8 miljoner kronor
testamenterades till Barncancerfonden.

Ny sajt om barncancer

| februari 6ppnade landstingens och regioner-
nas gemensamma webbplats fér rad om vard
177.se, en temaavdelning om cancer, med en
separat del om cancer hos barn. Har finns
medicinsk information om barncancer, liksom
reportage och filmer dér barn och familjer
berattar om sina egna erfarenheter.

1177.se samarbetar med Barncancerfonden
och en stor del av innehallet pa temasidorna
om cancer hos barn finns pa Barncancerfon-
dens hemsida.

177.se ar en icke-kommersiell webbplats "

. w . W M e O

som informerar allmanheten om hélsa och Lt o s R R
sjukvard. Barncancerwebben hittar du pa
www.1177.se/Cancer/Cancer-hos-barn/
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Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer
med cancersjuka barn en méjlighet att
ldmna vardagsstoket och fa tid och
tillfalle att umgas med varandra och
andra i liknande situationer.

Almers Hus invigdes 1993 och total-
renoverades i borjan av 2010. Forra aret
besckte 6ver 100 familjer anlaggningen
foér att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i
samarbete med Comwell Varberg Kurort
Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barn-
cancerfonden star fér boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefon-
nummer till bokningsansvarig hittar du
pa barncancerfonden.se/Almershus.
Dér hittar du dven information om
vistelsen, program och bilder fran huset.

KALENDARIUM

MAJ -JULL

30 april-7 maj Vi som mist
7 maj-14 maj Rekreation
14 maj-21 maj Rekreation
21 maj-28 maj Rekreation
28 maj-4 juni Rekreation
4 juni-11 juni Rekreation
11 juni-18 juni Rekreation
18 juni-25 juni Rekreation
25 juni-2 juli Vi som mist
2 juli-9 juli Rekreation
9 juli-16 juli Rekreation

¥

a b

Snart 7000 pa Facebook

6 800 anhéngare hade Barncancerfonden
pa Facebook i slutet av mars. Bli en an-
héngare du ocksa - stk efter Barncancer-
fonden pa Facebook och klicka pa “gilla”.

117 408 gavor 2010

Barncancerfonden fick 117 408 gavor
under férra aret. Kampanjgavorna upp-
gick till 77 602 stycken, minnes- och
hogtidsgavorna till 30 388 och testa-
menten och enskilda gavor till 9 418.
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Charley Rauta Nilsson dog i maj
2009 i leukemi. Redan tva dagar in
i hennes behandling kinde mamma
Jenny Rauta att hon vill géra nagot
for andra drabbade barn.

Nu i februari blev det verklighet
for Sara Karlsson.

Karlsson fick en helg pa hotell fylld av
hastshow och ett personligt méte med
Malin Baryard-Johnsson.

- Under stérre delen av helgen fick de
ra om sig sjélva, men jag motte dem infor
motet med Malin i ryttarkaféet och féljde
med de den vag ryttarna tar nar de rider
in pa arenan. Jag har pratat med familjen
efterat och de tyckte att helgen var helt
fantastisk. Nagra besok i affarer pa stan
hann de inte med - det var fullt upp hela
tiden.

Jenny Rauta, som &r engagerad i

VASTRA. Eftersom Jenny Rauta sjélv
° ¢ harridit mycket var det sjélvklart att
Agrenska hastar skulle finnas med i det hon
i ordnade. Med hjalp av konsultsjuk-
skoéterskan i Géteborg hittade hon

Vackert beldget pa Lilla Amundén utan-

for Goteborg ligger Agrenska, en motes- i SaraKarlsson, fardigbehandlad fér sin fCancen_jmbbade sara Karlsson fick en Barncancerféreningen Vastra, hoppas att
s - . ~ : ¢ ; ‘antastisk helg under Gothenburg Horse N

plats dar personer med séllsynta diagno i hjartumor och stor gillare av hastar.  Show i februari. Hon fick bland annat arrangemanget ska kunna bli en ater-

ser far traffa andra i liknande situation, : - Min tanke &r att en familj ska fa tréffa Malin Ba‘ryard-lohnsson. kommande gava till en familj som &r

samt experter pa sjukdomen. i enfantastisk helg tillsammans, som drabbad av barncancer och hon skickar

Har fi[ms mojlighet till kunskapsover- i dekanske inte har kunnat géra férut Gothenburg Horse Show bjéd pa ett stort tack till alla som bidragit till
féring fran de professionella och mellan pa grund av sjukdomen, séger Jenny. biljetter i dagarna tre och familjen arets helg.
de 6vriga deltagarna, och @mnet cancer
blir belyst ur olika perspektiv.

Vistelser och resor bekostas av Barn- : - S ho . 2 Tk i
oo el b . All stodverksamhet samlas i Rad och stéd psisysecm A
landstinget. Lds mer pa barncancer- Sedan arsskiftet &r Barncancerfondens erbjuda en likvardig verksamhet och att Du har just
fonden.se/Agrenska i enheter Familjestod och Foreningssam-  drabbade familjer 6ver hela landet ska bérjat jobba p&

i ordning sammanférda i en ny enhet - erbjudas samma stod. Barncancer-
KALENDARIUM i Rad och stod. Harifran ges stad till saval Inom R&d och st&d finns ocksd Ann- fonden. Vad &r
i drabbade familjer som till de sex barn- Mari Hellman, som jobbar med familje- det du ska

Unga vuxna vistelse, 15-18 augusti 2011

Fér unga vuxna mellan 18 och 25 &r som cancerféreningarna. stod, och Karstin Odman-Ryberg, som gora?
har haft cancer i barndomen. - Det kandes naturligt att lagga all jobbar med radgivning till familjerna. - Den forsta

i stodverksamhet under ett gemensamt - Kérstins roll &r helt ny och har tiden ska jag
Familjevistelse, 11-14 september 2011 i tak, sager Anders Petersson, som &r tillkommit ur den utredning vi gjort av agna 3t att kartlgga vilka behov
Fér familjer som mist ett barn i cancer i ansvarig fér enheten. vilket stod de drabbade familjerna har som finns och se hur vi ska kunna
f6r 2-5 ar sedan. Anders och Billy Ydefjall jobbar mot behov av i olika fragor. Det handlar om tillmotesga de. Jag ar ute och

féreningarnas styrelser och deltar i fragor kring skolan, forsakringskassan, traffar folk just nu; de som jobbar
Syskonvistelse, 14-16 september 2011 i deras verksamhetsplanering, samt i de komplikationer efter sjukdomen, unga p& de sex barncancercentra, famil-
Foér ungdomar mellan 15 och 20 ar som gemensamma aktiviteterna, till exempel  vuxna som har svart att komma ut i jer, unga vuxna med mera, for att fa
har mist sin syster eller bror i cancer for :  Diggiloo-turnén och Spin of Hope. De yrkeslivet med mera. Exakt hur rollen héra vilka problem de stétt pa. Tan-
2-5ér sedan. i fungerar dven som coacher och utbildar ~ kommer att formas aterstar att se, men ken ar ju att det &r de som ska

i nyaledamoter. malet &r att kunna tillmétesgé de behov styra vad vi gor. Jag hoppas kunna
Familjevistelse, 3-7 oktober 2011 - Vart mal 4r att alla féreningar ska som finns. starka foreningarna dannu mer

For barn/ungdomar med kranio-
faryngeom och deras familjer.

framdver, vara deras rost pa utsi-
dan, och hjalpa drabbade familjer

1978 kédmpar for livet i Goteborgsvarvet £l Sialvhialp. Det kanns kul att 3

Familjevistelse, 7-11 november 2011

Fér barn/ungdomar som har haft leukemi Géteborgsvarvet har upplatit 2 500 1978 av dem har slts till férman for vara med och styra jobbet fran
och avslutat underh3lisbehandlingen. starter i arets halvmaraton till tre val- Barncancerfonden. borJan.. .

i gorenhetsorganisationer: Stadmissionen - Det kanns helt fantastiskt och innebar Vad gjorde du tidigare?
Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon i iGoteborg, Clowner utan granser och nastan 1 miljon kronor till oss, sager Billy - Jag jobbade pa Personskade-
031-750 91 62 eller genom en anmal- i Barncancerfonden. Varje start kostar Ydefjall p& Barncancerfonden. Alla forbundet RTP, en ideell medlems-
ningsblankett som du hittar p& Barn- i dubbelt s mycket som en vanlig start- kommer att springa i en unik t-shirt med ~ organisation som ger stdd och
cancerfondens webbplats. Konsultsjuk- i plats ochislutet av mars var alla sélda. trycket "kdmpa for livet” pa. information till personer med
skdterskorna vid respektive barncancer- foérvarvade handikapp, efter olycks-

fall eller yttre vald. Jag jobbade
med vard och rehabiliteringsfragor,
som projektledare och de sista tre
aren som overgripande projektko-
ordinator. Det innebar mycket
kontakt med savél varden som
med de skadade direkt. Jag sag
flera igenka@nningsfaktorer nar jag
sag annonsen for jobbet har och
tror att jag har en del att bidra
med. Det kdnns valdigt roligt att
vara igang.

centrum kan ocksa hjélpa dig.

Tvakanten bjod pa lunch

VASTRA. P4 Internationella Barncancerdagen,
den 15 februari, bjéd Mikael Hanwik pa restau-
rang Tvakanten i Géteborg pa lunch pa Barn-
cancercentrum i Géteborg. Kocken Christian
Lidman kom till sjukhuset och bjéd pa klassisk
husmanskost i form av pannbiff och potatismos
med dppelcrumble till efterratt. Maten smaka-
de fantastiskt och var otroligt uppskattad av c
bade barnen, deras familjer och personalen. Kocken Christian Lidman och
Stort tack till Tvakanten! cancersjuka Wilma Jigstrém.

...miljoner kronor beviljade Barncancer-
fonden till forskning och utbildning
under 2010.
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GOR NAGOT
MENINGSFULLT,
GA OCH HANDLA

Vane gang du anvander Barncancerfonden Mastercard gor du livet lite |attare fior
barn som drabbats av cancer— 0,5 % av summan du handlar for gar namligen

till Barnranmrarfandane ardhots WAr fArhammning & ottt mif@naa mdnoms mfAnnicler
RIFP Al Pl PAfer TSP T ter D P L] e W W R IUIIIUPPI IIIIEIJI AL P IEII’ IIIIJIIE! 1P PRIl TP

ska arwanda det har kortet, for da kommer vi att gbra undenverk tillsammans.

Arsavgiften &r 14g, 195 kronor, och det forsta dret &r gratis. Du behover inte
byta bank. Allt du behdver gbra just nu, fiir att fa veta mer om kortet, ar att fla
| intresseanmalan har nedanfor.

Tack for att du handlar med omtanke.

Héar har det suttit en intreszeanmélan som ragon redan tagit.
Ring 020-890 2090 =4 far du en ny.

PgB802090-0 Telefon D20-80 2080 wwwbarncancerfonden.sa



Posttidning B

[ﬂ FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00,
fax: 08-584 109 00

Prenumerationsérenden
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon: 0770-45 7109

FOTO: ANDERS G WARNE

OSKAR LISS-DANIELS
Alder: 15 &r. Familj: Mamma Kristina och pappa Mattias, hunden Tony, lillasyster
Karin som dog 2008. Bor: Villa i Hovas, strax utanfér Géteborg. Gillar: Spelar golf
och har 13 i handicap, dataspel, tréna pa gym och vara med kompisar. Egenskaper:
Snaéll, blyg, bra kompis, pratglad och rolig.

"Jag bor i Karins rum nu, for
da kdnner jag att vi ar nara”

Plotsligt &r Oskar bror utan syster. Karins dod for tre ar sedan
forandrade familjen for alltid.

- Jag saknar henne. Det &r konstigt och trakigt att hon inte &r
har langre, sager han.

JAG MINNS INTE SA MYCKET av tiden nir vi fick veta att Karin

hade en stor tumor i hjirnan. Jag var tio, Karin tta. I augusti

var vi pd tennisliger tillsammans och jag vet att hon hade
jatteont i huvudet och méadde illa. Sensommaren var som vanligt, men
sedan gick det snabbt.

Karin blev sjuk pa natten. Jag lig och sov. Jag vaknade av att mamma
och pappa sprang omkring, ambulansen kom och Karin hade kramper.
Sedan ir det som ett bludder. Jag minns inget, men det dir springet
glommer jag aldrig. Dagen efter tog farmor och farfar med mig till
avdelningen. Det var hemskt, f6r hon hade sladdar och nalar 6verallt.
Jag kunde liksom inte andas; det snérde ihop sig i halsen nir jag sig
henne. Efter nidgon dag vaknade hon och likarna férsckte behandla
tumoren, men det gick inte.

Livet var inda ganska vanligt. Mamma och pappa var hemma med
Karin eller pa sjukhuset, jag gick till skolan och lekte med kompisar.
Jag forstod nog inte riktigt att Karin skulle d6. Jag hilsade pa
henne ofta, men vi pratade inte om sjukdomen och absolut inte
om att hon skulle d6. Vi pratade om annat. Karin blev simre
men kunde dnda vara hemma i stillet for pa sjukhus. Det
var skont. Kvillen hon dog satt jag och spelade dataspel
med min kompis, mamma kom in och bad honom ga
hem f6r Karin madde inte bra. Jag gick in till henne och
satt bredvid henne tills hon inte fanns kvar lingre. P4
slutet fick hon svarare och svarare att andas; hon blev
bla. Jag klappade pa henne och fanns dir. Jag har varit
ridd f6r doden, men det ir jag inte lingre. Det var
fint, och bra att vara med. Hon slapp vara ensam.

Jag bor i hennes rum nu, for da kinner jag att vi ar
nira varandra. Jag hoppas att hon har det bra. Det kiinns
sa. Den forsta tiden grit jag ofta, men nu ir tirarna slut.

Nu tinker jag mest. Men jag minns inte hur hennes
r6st lat. Det ar trakigt. Min kompis Calle ser nir jag dr
ledsen och da pratar vi. Sedan har jag Tony, var hund.

Han har betytt mest! Jag kan grata i hans pils och han

far mig glad bara genom att finnas dr.

Jag saknar Karin. Det dr konstigt att dka bort och
inte vara fyra. Men vi brdkade mycket, alltid i bilen.
En ging satte pappa en stor resviska mellan oss i
baksitet for att vi skulle sluta sliss. Karin var en
riktig retsticka. Hon drog mig alltid i haret, &t upp
mitt godis och var allméint jobbig. Samtidigt var
hon snill, glad och duktig pa att sjunga och spela
teater. Hon var intensiv. Det dr konstigt
att hon &r borta.

MALIN BYSTROM
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