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LIVSCOACHEN:

”Lat inte dina
sabotorer
bestimma”

BASTA VANNER: @ \‘

Cassandra och
Royana stottar
varandra

LINA, 24:
”Skrivandet
har blivit en
slags terapi”
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Viinskap 2.0

Relationsexperten: Sa hittar du vanner efter att livet har forandrats
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“Vinner visar att livet
fimns kvar ddr ute”

JAGKOMIKONTAKT MED Maxa livet for forsta gdngen hosten ‘ i
2018, da jag var med pa den arliga konferensen i Varberg. Pa PG~ 33 =%
den hér korta tiden har jag redan hunnit fa sa mycket och lart & “¢ N

kédnna flera fantastiska manniskor. 9 > w h
Att bli juniorredaktor for Maxa livet kdnns jattespan- E‘:‘A%I‘)Il'vlill.ﬂgl(sgﬁ e

nande! Jag ser mycket fram emot de kommande tva aren J
som jag kommer att fa arbeta med detta. A“DRA OVERLEVARE
KAN HA NYTTA AV?

Lds merom Roger Engman
och hans arbete som ny
Juniorredaktor fér Maxa

livet, pd sidan 9.

DETHARNUMRET av Maxa livet har temat sociala rela-
tioner. Vanner dr otroligt viktiga. Man brukar siga att vi
manniskor ar flockdjur; vi behover varandra, vi glads med
varandra ndr vi ar glada och vi sorjer med varandra nér vi
ar ledsna.

Nar man far barncancer forandras livet. Vi maste plotsligt
kdmpa for att 6verleva och det blir en period fylld av smérta,
trotthet, lidande, férandring, ensamhet och isolering. Vi orkar
eller kan inte alltid umgas med vara vanner.

Nar tiden gar kan det vara litt att tappa kontakten med vissa.
Sa var det for mig. Men under sjukdomstiden kan néra vianner
dven vara ett stod, en trygghet och en bild av att livet finns kvar
dédr ute. En forsdkran om att virlden gar vidare, en férankring
iverkligheten.

Och det blir inte ldtt bara for att vi besegrat cancern. Vi har
nya perspektiv pa livet, vi har gitt igenom sadant som alla inte
kan forstd eller relatera till. Vi kan ha kvar inre eller yttre &rr
som fordandrat vara forutsittningar. Da ar det bra att vi
overlevare har varandra.

VARIJE AR OVERLEVER allt fler sin barncancer. Det 4r
nya manniskor som vi kan forsta, som varit med om
det vi gatt igenom. Vi kan vara till hjilp for varandra,
ett hopp for dem som precis har fatt sin cancer och ska
paborja behandling — men ocksa ett stod for dem som
har forlorat nagon.

Sedan &r vi sa mycket mer dn var barncancer. Det
finns sa mycket vi kan ha gemensamt med nya ménni-
skor vi méter och det minsta lilla kan vara nyckeln till
ny vianskap, vi maste bara vara 6ppna for det.

ROGERENGMAN
Juniorredaktor
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MAXA LIVET-KURS

; DET VACKRA RUMMET finns
flera hoga fonster genom
vilka man ser det vidstrickta
upplandska landskapet runt
- om Frotuna gard, norr om
| . Uppsala. Men ingen av de tio-
' talet personer som sitter eller
1 halvligger pa golvet beundrar
utsikten. De &r alla djupt koncentrerade pa varsitt
stort, vitt pappersark.

For en liten stund sedan fick de en uppgift. Att
skriva ner sex punkter som alla ska markera en
viktig hidndelse i livet, och att dra en linje mellan
punkterna och avsluta med att gora plats for en
punkt till, en tom.

Ovnmgen ar en del av kursen ”Skriv for livet”
som ingar i Maxa livet-programmet, Barncancer-
fondens satsning pa vuxna barncanceréverlevare
som sedan arsskiftet har tagit ny form. Programmet
erbjuder bland annat deltagarna mdjlighet att ga oli-
ka kurser som ror till exempel hélsa, jobbsdkande
och relationer. Skrivkursen delas upp pa tva tillfal-
len, da gruppen far gora olika 6vningar och lira sig
verktyg for att kunna skriva ner sin egen historia.

Nar tiden dr ute beréttar kursledaren Anna-Carin
Collin vad 6vningen som deltagarna precis har
gjort gar ut pa.

— De hir punkterna kommer att bli som ett
synopsis for er berittelse, sdger hon.

Anna-Carin fortsitter med ndsta évning. Nu ska
de vilja ut en av punkterna och dgna fem minuter
at att skriva om just den héndelsen.

EN AV DELTAGARNA pa kursen ir Robin Rynler, 28.
Nar han var nio ar fick han en hjirntumor, kranio-
faryngeom, som satt pa hypofysen. Efter att tumo-
ren opererats bort beh6ver Robin nu ta hormon-
sprutor och mediciner varje dag, formodligen f6r
resten av livet.

— Det ar lite stokigt, och det gor ocksa att jag hela
tiden blir pamind om att jag har haft cancer.

Robins recept for att ma bra ar lika svart som det
ar enkelt — att forsoka vinda det negativa till nagot
positivt. Han har ocksa kommit fram till att han
mar bdst nir han sysselsitter sig och haller igang.
Att sitta hemma pa kammaren och grubbla ir ing-
enting for Robin.

— Folk fragar ofta mig “hur orkar du?”. For mig ar
det enkelt. Sa linge jag gor saker far jag ny energi.
Jag foreldser, organiserar golftdvlingar och hittar
pa nya saker hela tiden.

Att skriva dr nagot han har sysslat med linge —
och utmaningen for Robin handlar snarare om att
fa tiden att racka till.

- Jag ser den hir kursen som en mojlighet att
verkligen prioritera skrivandet och ta mig tid att
gora klart det hir projektet, sdger han.

Boken han ser framfor sig ir en slags sjilvbiogra- olikaavningar och.lér;%etodel.’f rat
fi, men dnda sa pass allméngiltig att alla som liiser kunna skrivaner sin e
den ska f& ut nigot av den. | 2

4 Maxa livet Nr1-2019
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MAXA LIVET
SOM ReBIN

1 Fokuserapadet
positiva, forsok att
inte fastnaidin sjuk-
domshistoria eller det
duinteklararav.

Z Gorsakersomdu
tyckerom, hardu
roligt sa orkar dumer
andutror.

3 Omduvillskrivaar
detbraattforsoka
bestammadigforattdet
kommerattgabra.Se

tillattge digsjalvtid och
utrymme for att skriva.

MAXA LIVET
SOM LINA

Detarviktigt att
bearbetasin histo-

riaoch prataomdetdu
harvaritmed om. Det
funkarinte attignorera
ensapass storsak, du
maste tatagidet.

z Omdetdrsvartatt
skriva - borja mitti!
Man maste inte borja
franbdorjan.

3 Detarviktigare
ATT man skriver
an VAD man skriver.
Tio sidor av skrap kan
ledatill att detkommer

nagotbrapa den elfte
sidan.

Nr1-2019 Maxa livet 5
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MAXA LIVET-KURS

- Den kommer att handla om tunga saker i bor-
jan, men ndr man ldst klart den ska det kdnnas att
livet r hérligt. Jag vill att alla som ldser ska fa posi-
tiv energi av boken.

FORLINA OHLANDER, som ocksi deltar i skrivkur-
sen, har skrivandet ett annat syfte.

- Jag har alltid haft svart att prata om saker som
ar jobbiga, sa for mig har skrivandet blivit en slags
terapi, sdger hon.

Lina var bara tre ar nir hon fick ALL, akut lym-
fatisk leukemi. Hon minns inte sa mycket fran sjuk-
domstiden, men hela hennes liv har préglats av
sjukdomen. Efterkontroller, upptickten av sena
komplikationer, nya vardkontakter och vad som
kanske ar tydligast — kidnslan av en barndom som
aldrig riktigt fick levas.

- Vi som fick cancer som sma barn har aldrig haft
ett vanligt liv. Inte ens ndr jag blev frisk blev ju livet
“normalt”, sdger hon.

Lina kom i kontakt med Maxa livet-programmet
i hostas, pa den arliga konferensen i Varberg. Da
fick hon fragan om att delta i skrivkursen, nagot
hon sag som en majlighet att fa hjilp att formulera
den sjdlvbiografiska historia som hon ldnge har
gatt och funderat pa. Att skriva dr nagot hon alltid
har gjort, och nagot som hon tycker mycket om att
gora.

Lina vill att hennes bok ska bidra till att omgiv-
ningen far upp 6gonen for de utmaningar som
barncancerdéverlevare stélls infér. Hon pratar om
de krav som hon upplevde stilldes pa henne, hur
hon som barn férvintades vara mogen och ta
ansvar - bara for att hon hade gatt igenom en svar
sjukdom.

- Jag hade beh6vt uppmuntran och stéd — men
i stéllet fick jag krav och forvdntningar, sdger hon.

I dag kampar Lina med tvangstankar och angest,
nagot hon tror hinger ihop med hur omgivningen
behandlade henne efter cancern. Tvangstankarna
kan ocksa sitta kdppar i hjulet fér hennes skrivan-
de, och hon hoppas att kursen ska ge henne verk-
tyg for att som hon siger ”smyga runt” tvanget och
komma igang och skriva.

JUST OLIKA VERKTYG for att identifiera sin egen
historia och hitta ett sitt att berétta den 4r det som
kursledaren Anna-Carin Collin hoppas att deltagar-
na far med sig fran kursen.

6 Maxa livet Nr1-2019
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Lina Ohlander och Robin Rynler deltarikursen”Skriv
forlivet” somingariMaxa livet-programmet.

— Var och en av deltagarna har en historia att
beritta, men det giller samtidigt att inte kdnna sig
kidnappad av den, sdger hon.

Anna-Carin Collin ar skrivpedagog och samtals-
terapeut. Hon hoppas att deltagarna genom att
skriva och formulera sin egen berittelse samtidigt
kan reflektera 6ver det som har varit jobbigt och
svart.

— Det ska bli sa spdnnande att ldsa vad deltagar-
na har skrivit. De som har gatt igenom barncancer
har alla en unik erfarenhet som inte manga andra i
samma alder delar. Det finns manga otroligt starka
historier att berédtta, sdger Anna-Carin Collin. @

LINA GHLANDER
ALDER:244r.
BOR:Norrképing.

FAMILJ: Mamma, pappa, dldre
bror, katternaBatcat och Cissi.

GOR: Jobbar som skiftledare pa
Busfabriken, tar enliten paus fran
sjukskoterskestudierna.

GILLAR:Katter, kickboxning, att
skrivaoch attplugga medicin.

DIAGNOS: ALL, akut lymfatisk
leukemi, ar1997.

BEHANDLING: Cytostatikaoch
kortison.

SENAKOMPLIKATIONER:
Hjarntrotthet, tvangssyndrom
ochepilepsi."Men det dr svartatt
vetavad somberorpacancern
ochvadsomhade kommitdnda.”

ROBINRYNLER
ALDER:283r.
BOR: Vasteras.

FAMILJ:Mamma, pappaochtre
syskon. Robins bror har ocksahar
haften hjarntumaor, men &r frifran
cancernidag.

GOR:Jobbarmedatthyraut
byggmaskiner, foreldserom
positivttankande och sinaegna
upplevelseravbarncancer,
arrangerar golftavlingar.

GILLAR: Golf och annanidrott.

DIAGNOS: Kraniofaryngeom, en
godartad hjarntumar, ar 2000.

BEHANDLING: Operationoch
gammastralning. "En liten bitav
tumorenssitter fortfarande kvar,
mendenharinte vixtpa15ar.”

SENAKOMPLIKATIONER: Ope-
rerade borthypofysensomstyr
kroppens hormonsystem, tar
dagligen mediciner samt sprutor
forattkontrollerahormonniva-
ernaikroppen.
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Aktiviteteri Maxa
livet-programmet
— det har hander:

SKRiVKURS, uPPFOLINING FOR GRuPP 1 & 2
Skrivarverkstad for digsom vill skrivaom
dittliv. Dubehdverinte ha skrivit tidigare,
men vara nyfiken pa att utforska forfat-
tarenidig.

Nar: 26-28 april, 31 maj-2juni.

Var: Uppsala.

HYPNOS SoM FORANDRAR, HALV-, HELFART
Hypnos drlaran om sinnet. Under en
helgkurs lar du dighypnos och sjalv-
hypnos. Dakan du stanga gapetmellan
darduaridagochdarduskulle viljavara.
Nar: 3-5maj, 14-16juni.

Var: Stockholm.

KURS: NYGRIENTERING

Nar livet andrats kanmanbehdva stanna
upp och orientera sig pa nytt for att hitta
sinriktning. Kursledaren Charlotte, psyko-
syntesterapeut, har éverlevtbarncancer
ochsomvuxentvingats gorajustdetta.
Nar:24-27juni.

Var: Stockholms skargard.

HALSOHELG: SEXVELL HALSA, HEL-, HALVFART
Workshop under tva dagar med fokus
pasex, kropp ochrelationer med Malin
Drevstam och Kalle Norwald.

Nar: 16-18 augusti, 6-8 september.

Var: Stockholm.

TRANINGSHELGER

Ihéstkommer detanordnas tva tranings-
helger for medlemmariprogrammet.
Mer information kommerinom kort.

Nar: September/oktober.

Var: Goteborg.

KONSTTERAPI

Kroppsbaserad terapisom vilar pa
teorier, forskning och praktikinom de
psykodynamiska, existentiella och
affekt-reglerande terapiformerna.
Nar: Augusti.

UPPFOLJNING MOTIVATIGNSKURS, DISCOVERY 2
Nar: September/oktober.
Var: Malmo.

Datumen ar prelimindra och uppdateras
kontinuerligt pa hemsidan. Las mer har:
barncancerfonden.se/maxa-livet/
kalender

document1870245221994901146.indd 7

KONFERENS

Deltagareidenfemte Maxa livet-konferensen som holls pa Varbergs Kusthotell.

Vanskap och nya moten
Da Maxa livet-konferensen

Under allhelgonahelgen 2018 var det
dags for den femte Maxa livet-konferen-
sen, som holls pa Varbergs Kusthotell.
Konferensenriktar sig till vuxnabarn-
cancerdverlevare - och2018 hade
rekordmanganyadeltagare anmilt sig.
Text:Jakob Hydén Foto: Malin Arnesson

KONFERENSEN AR en del av den stora
satsning som Barncancerfonden gor for
de som har 6verlevt barncancer. Under
helgen pa Varbergs Kusthotell kunde de
cirka 100 deltagarna trédffa andra
overlevare, lyssna pa foredrag
om bland annat relationer och
familjens roll samt ha indivi-
duella samtal med jobb- eller
motivationscoacher.

18-ariga Klara Rosander fran
Uppsala var pa sin férsta Maxa livet-
konferens. Hon minns inte sin tid
som sjuk — hon var bara sex manader
gammal nidr hon diagnostiserades
med en hjirntumor.

De sena komplikationerna av sjuk-
domen finns dar. Motorik och balans
ar paverkad, tréttheten kommer och gar
och synen &r férsdmrad.

r

Klara
Rosander

— Sjukdomen paverkar mig fortfarande.
Aven om folk i min nirmaste omgivning
kédnner till min sjukdomshistoria sa ar det
inte sa manga som kanner till seneffekter-
na, sdger Klara Rosander.

Hon uppskattade Maxa livet-konferen-
sens uppldgg med informativa forelas-
ningar kombinerat med den sociala sam-
varon och mdjligheten att tréffa andra
med liknande erfarenheter.

- Foreldsningarna har vickt en massa

tankar hos mig. Det handlar mycket om

sjalvkansla. Tidigare har jag mest
tankt pa vad seneffekterna har
hindrat mig frdn att gora. Nu tdn-
ker jag mer pa det som jag fak-
tiskt kan gora, som exempelvis
ridningen som jag har hallit pa
med sedan 2011. Det dr nyttigt att
fa en san paminnelse ibland!

Konferensuppldgget i Varberg
speglar den nya formen av Maxa
livet-programmet som bland annat
innehaller satsningar pa online-baserade
gruppsamtal, samtal med motivations-
coacher och skrivarkurser.

Se de kommande aktiviteterna i listan
hér intill! @

Nr1-2019 Maxa livet 7
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DET HAR COR BARNCANCERFONDEN

G  Nyetprojekt om
e Sexuell hdalsa

livet-programmet. Gruppen

beostér'av barncancerdverlevare Manga vuxnabarncanceréverlevare har fragor som
franolikadelarav Sverige, och ror sexuell hilsa och formagan attkunnafa egna
desssyftedrattrepresentera barn. Nufinns ett nytt forskningsprojekt som hand-
allamedlemmariprogrammet lar omjust detta.
ochbidratill attutveckla pro-
grammet sa att detblir ettinne- TYCKERDU ATT fragor som har med sexuell hilsa
hallsom arviktigt ochrelevant och relationer &r knepiga, eller ar du orolig 6ver om
formedlemmarna. du kan fa egna barn?
Dennyagruppen har fler Till forskningsprojektet Fex-Can, som handlar om sex-
medlemmar dntidigare, och uell hilsa efter barncancer, letar forskare vid Karolinska
kommerbland annat vara del- institutet efter unga min och kvinnor (19—40 ar) som kan tinka
aktigiattplaneradenarliga sig att filmas da de intervjuas om sina problem eller sin oro.
konferensen, komma med for- Klipp fran filmerna ska sedan ingd i ett webbaserat behand-
slagpainnehallitidningen Maxa lingsprogram som handlar om problem och oro kring fertilitet S
livet och utforma de olika aktivi- och sexuell hilsa. Programmet kommer senare under 2019 att £
teterna och kurserna som halls erbjudas till ett hundratal unga personer som har haft barn- g
forbarncanceroverlevare 6ver cancer, dar urvalet gors baserat pa Barncancerregistret. 5
18 ar. Mejla till de ansvariga for projektet: lena.wetter- %
. H . - // Z
gren@ki.se och claudia.lampic@ki.se om 5]
du ir intresserad. Arvode och rese- z // / =
. . o
ersittning utbetalas. // // G
CECILIABILLGREN / / 2

) ) Bygg upp din sjalvkansla
HAR FAR v VARD & STOD Underhela 2019 erbjuder Maxalivet
Du som har haft cancer sombarn har ratt till vard fre olikainternetbaserade KBT*DfO*
avenivuxen alder. Det finns fem seneffekts- I

.o ochuppféljningsmottagningar, du kan alltid gramsom QEVG\Q ovnlngaroch verk-
Samtalsstod sékamed sakallad egenremiss. tygforattbygga upp din sjalvkansla,
via Skype ldradig hantera ochlevamed smadrta

eller forsta och dvervinna angest och

FOTO: ANNA-LENALUNDQVIST

UMEA: 090-78505 79
Barncancerfondenhar enny UPPSALA:018-6115863
satsning pa samtalsstod via STOCKHOLM: 08-123 401 12 oro. Varje manad ges mojlighet att

Skype. Stodetriktar sigtill dig GOTEBORG: 031-3430384 delta. Lediga platser annonseras ut via

som hardrabbats av hjarntumor
och darbehandlingen haravslu-
tats, eller dar cancern har kom-
mittillbaka. Familjer tilldrab-
bade kan ocksadelta. Projektet
innebdr samtalsstod med soci-
onomen och psykoterapeuten
Lena Eskilsson Falck. Eftersom
stodet ges viainternetkan du Ottt VARDERAR ANNORL-
deltaoavsettvarilandetdubor. VERKLILEN ! DET AR

Bokning sker via e-post ‘é%: zm“:fg‘:&a(
tilllena.falck@barncancer-
fonden.se eller via telefon till
070-48361095.

Las mer om projektet
pa:barncancerfonden.se/
samtalsstod-via-skype.

LUND: 046-17 6060

mejl till alla medlemmar.

[DET Kaniske 1nte AR %
KONSTICT OM FOLK FREAKAR
UR \LITE RreRebTHR Der

WORD. SKENT AT HANLA
MED Dib SoM SoM
Frsthr

NAR MAN FAR CANwER GRR
MAN 1LENOM SR MANGA
PROCESSER , RADSLOR, ACCE -
| PTANS MM. MAN MOLNAR

JAL BUR LATC [COH S

Jhb HAR CANCER

N (WNCER | s ukory \©
| MATLADAN Jo

AV:EMELIE WEDHALL
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PORTRATT

Jagvi
garna
vara med
ochbidra”

NdrRoger Engman som 18-aring blev frisk
franleukeminville hanbara glomma allt och
ldgga sjukdomenbakom sig. I dag, tio ar
senare, harhan omprovat sininstallning.

- Nuharjaginsetthur mycketkontakten med
andra faktisktbetyder, sager Roger, nybliven
juniorredaktor for Maxa livet.

Text:JakobHydén Foto:Magnus Glans

Nr1-2019 Maxa livet 9
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PORTRATT

ROGERENGMAN

ALDER: 283r.

BOR:Umea.

FAMILJ: PappaHarry, mamma

Anna-Lenaochlillebror Anders.

GOR: Ny juniorredaktor for
Maxalivet.

GILLAR:Bio.

DIAGNOS: ALL, akutlymfatisk
leukemi.

BEHANDLING: Cellgifter,
stralningochbenmargs-
transplantation.

10 Maxa livet Nr1-2019
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“Jag hoppas kunna vara
med och skapa en bra
tidning som andra
overlevare kan ha

nytta och glidje av.”

ORDEN TIDIGARE journalist-
studenten Roger Engman
har ord alltid varit en viktig
del av livet. Att tacka ja till

¢ uppdraget som juniorredak-

" tor for tidningen Maxa livet
var darfor ett sjélvklart val.
Inte enbart for mojligheten
att 4gna sig at kommunikation och skrivande. Han
kinner ocksa att han har nagot viktigt att bidra
med.

- Tidigare har jag inte haft nagon kontakt med
andra Gverlevare, jag har inte kdnt nagot behov av
det. Men med aren sa har det férdndrats. I dag kin-
ner jag att det ar jatteviktigt att fa triffa andra med
liknande historier och jag vill girna vara med och
bidra pa mitt sdtt. Jag hoppas kunna vara med och
skapa en bra tidning som andra 6verlevare kan ha
nytta och glidje av, sdger han.

— En san hir sjukdom &r svar for andra att for-
std. Att hora om andras erfarenheter handlar nog
mycket om att fa en bittre forstaelse for sig sjilv
och vad det dr man faktiskt har gatt igenom.

2014 borjade Roger ldsa journalistprogrammet
pa Umea universitet. Studierna ir dnnu inte avslu-
tade eftersom han i stéllet flyttade till Peru diar han
jobbade som volontir i en forsamling och hjalpte
utsatta barn. Han har genom aren ocksa jobbat en
del som skribent, kommunikator och radiojourna-
list. Vad det blir for yrkesval i framtiden vet han
annu inte, inte mer in att det kommer handla om
kommunikation i nagon form.

Roger Engman kom i kontakt med Maxa livet-
programmet forsta gangen under hosten 2018. Han
tycker redan att han har haft mycket glddje av de
kontakter som han har hunnit knyta sedan dess.

— Det har varit jitteintressant. Bade att fa kontakt
med andra som man kan jaimféra sig med, men ock-
sd mojligheten att kunna stotta och hjilpa andra.
Maxa livet-programmet bidrar ju pa sa manga sitt
genom att skapa kontaktnit men ocksa genom att

(N

Roger Engman fotograferas av fotograf Magnus Glans.
Bildenkanduse pasidan2idetharnumret, vid Roger
Engmans forstaledareiMaxalivet.

erbjuda aktiviteter som konferenser och traffar.

Han var 17 ar ndr han blev sjuk i akut lymfatisk
leukemi, ALL. Tio ar senare finns en del sena kom-
plikationer efter sjukdomen och biverkningar av
behandlingen fortfarande kvar. Roger fick aldrig
tillbaka sitt har och han har en kronisk axelskada
som gor att han inte kan lyfta armen for hogt, vilket
bland annat hindrar honom fran att simma.

Den storsta paverkan av sjukdomen kom dock
pa det sociala planet. Han gick inte i skolan pa nio
manader och tappade kontakten med manga av
sina vdnner.

- Jag drog mig undan och isolerade mig. Det var
nagon sorts 6verlevnadsstrategi, och nu efterat
inser jag att det verkligen inte hjilpte mig. Men nir
jag var sjuk sa orkade jag helt enkelt inte, det hand-
lade bara om att 6verleva. Men jag forlorade tva ar
av mitt liv, siger Roger.

En viktig forklaring till att han isolerade sig var
att han led av daligt sjdlvfértroende. Behandling-
en gjorde att han férdndrades — pa bade insidan
och utsidan. Kortisonet gjorde att han svullnade
upp och han tappade allt intresse fér kompis- och
kérleksrelationer.

Det har tagit tid men sa hér tio ar senare har
Roger omvérderat vardet av relationer och situatio-
nen har fordndrats.

— Nér jag blev frisk ville jag komma tillbaka till
dér jag hade varit tidigare. Jag tdnkte att allt skulle
bli precis som tidigare, men det funkar ju inte sa.
Erfarenheten av sjukdomen dr nagot som jag kom-
mer bidra med mig resten av livet. I dag ser jag mina
kompisrelationer och min familj som det viktigaste
ilivet. Det dr de som ger mening i livet. Jag tror det
ar enormt viktigt att ha viinner och sillskap dar
man kan vara sig sjilv. @
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Roger Engman tillsam-
~ " mans med Frida Odel- |
4 bring fran Barncancer- ‘
fonden, OTW:s redaktor
CarlHjelm och formgivare
SannaNorlin.

MAXA LIVET
S0M ReGER

1 Forsok attse att du som dverle-
vare har vunnit nagot, inte for-
lorat. Det arnagot att gladjas over.

2 Sedinamaojligheter ochinte
begransningar.Jagklararinte
langre att simma pa samma satt
somtidigare, menjagkanfortfa-
rande bada och detfinns otroligt
mycketannatjagklararav.

3 Varderadinarelationer med
naraochkdra.De drvarda
mycket mer dnpengar, stolthet
ellernagotannat.
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Royana Mac-Intosh
Fjarem, 27 ar.

Text: SofiaZetterman Foto:Jennifer Glans
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TEMA: VANSKAP

De mottes pa Maxa livets
inspirations- och motivationskurs
IMalmo - ochklickade direkt.
Attprata mednagon som har gatt
igenom samma sak ar ovarderligt,
menar barncanceroverlevarna
Cassandra Kuylenstierna och
Royana Mac-Intosh Fjarem.

10 ARHAR GATT SEDAN

; Cassandra Kuylenstierna, 25,
var fardigbehandlad for sin
hjarntumor.

| — Men jag ar inte friskfor-

- klarad. Jag var forst i Nord-

; europa med att prova pa en
Cassandra ! ny behandling i Belgien och
Kuylenstierna, jag var en av fa som Overlevde, berittar Cassandra.
253r. T Hon lider av sena komplikationer efter sjukdo-

4 3 men: hjarntrétthet, syn- och horselbortfall, kon-
centrationssvarigheter och minnesproblem. Hon
har peruk eftersom medicinen mot krampanfall
gor att hon tappar har. Fertiliteten paverkas ocksa
av behandlingen. I forhoppningen om att kunna fa
barn i framtiden har Cassandra under dagen varit
pa en klinik dir hon har frusit ner sina dgg.

— Min drém &r att skaffa radhus och barn och
Volvo V70 som alla andra. Kopa en friggebod dar
det inte finns nagon civilisation och kanske plugga,
sdger Cassandra.

DET GERNYA PERSPEKTIV att 6verleva cancer.
Nagot dven vinnen Royana Mac-Intosh Fjirem, 27,
vet. Vid tva ars alder drabbades hon av leukemi
(ALL). Aven Royana lider av sena komplikationer
efter sin sjukdom.

Cassandra och Royana fann varandra férra som-
maren genom Maxa livet-programmet.

- Vi hade en sjilslig gemenskap direkt, férsta
gangen vi triffades, vi klickade bara, sdger Royana.
Aven om Royana var tva nir hon behandlades

och Cassandra tondring minns bada nalsticken,
illamaendet, droppstéllningen och kénslan av att
vara annorlunda. Det ger en samhdérighet.

- Vi kan prata om allt och bekédnna saker for var-
andra. Jag vagar erkidnna att jag har hjarntrétthet
och det ar helt okej, sdger Cassandra.

— Man kan relatera till det som den andre varit
med om, sdger Royana. | 4
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TEMA: VANSKAP

— Och man har mer forstaelse for att man ar
annorlunda, man kdnner att man passar in dnda,
fyller Cassandra i.

Den tuffa behandlingstiden forandrade Cassan-
dra pa djupet.

— Jag vdgde bara 40 kilo och fick gd om tva ar i
skolan. Jag var tvungen att bli kaxig nir jag blev
mobbad. Min harda yta blev mitt sjélvforsvar, for-
klarar Cassandra.

Hon jobbar fortfarande pa att slipa bort hardhe-
ten, men sager att hon med sina erfarenheter har
svart att tycka synd om ménniskor som gnéller
over en leverflick eller en forkylning.

CASSANDRABLEYV utatagerande och aggressiv,
Royana gomde i stillet sina kinslor.

—Jag har inte visat hur sarad jag har blivit av
andras kommentarer. Jag har skdmtat bort mycket,
i stéllet for att blotta att jag mar daligt. Nu har jag
blivit bittre pa att visa vem jag ar, sdger Royana.

Vinskapen med Cassandra hjédlper och motiverar
henne.

— Cassandra har den dir ”fuck you™attityden. Jag
blir sa stolt nér hon &r sa, jag vill ocksa!

— Och jag skulle beh6va vara mer som du, mer
jordad, och lugna ner mig lite, sdger Cassandra och
skrattar.

14 Maxa livet Nr1-2019
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Vannernafannvarandra
viaMaxallivet-programmet.

MAXA LIVET SOM
GASSANDRA OCH
ROYANA

1 Njutav varje minut
ochforsok attvara
tacksam. Glominte vil-
kentur du har haft som
har 6verlevt.

2 Gor sakerdumarbra
av, oavsettomdetar
att fikamed en kompis,
lasaenbokellergapa
rejvparty.

3 Hitta din styrka
somoverlevare.
Fokuserapadenistal-

letforpaarrochsena
komplikationer.

l_l Fortsattattkam-
pa.Detblirbattre,
dvenomdufarsena
komplikationer.

For Cassandra blev ett sitt att hantera livet efter
sjukdomen att festa hart under tonaren. Hon berit-
tar att hon ville ta igen tre ars sjukdomstid pa ett
halvar ”for att kinna att hon levde”. Royana kdnner
igen sig.

- Jag maxar livet fOr att inte tdnka “tdnk om jag
far tillbaka cancern”. Jag har lovat mig sjalv att
om jag Overlever ska jag vara glad och njuta varje
minut. Jag ska gora saker som jag vill gora, inte bara
sadant man maste, siger Royana.

Ridslan for aterfall finns standigt dar.

— Varje gang jag gor min arliga magnetréntgen
blir jag radd. Sedan &r jag hypokondrisk och kan
tanka “nu gor det ont i lilltan, kan det vara nagot?”
sdger Cassandra och skrattar.

ROYANA HARFA sjukdomsminnen, men irren finns
kvar. Hon har haft polotréja for att d6lja dem och
hon gick upp kraftigt i vikt efter behandlingen.

— Manga forsokte mobba mig for att jag var
annorlunda. Jag var arg over att jag inte kunde
byta kropp — men nu har jag accepterat den, sdger
Royana.

Tidigare kinde hon ilska 6ver att hon drabbades
av barncancer och inte var som alla andra.

- Jag hade tva nist intill perfekta systrar som
lyckades med allt och var *vanliga”. Jag var
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Royanaskamdes
lange for sina arr.

”Royana som har haft cancer”. Det kindes nistan
som att jag var en borda.

Kinslan av att inte vara normal 4r nagot de bada
aterkommer till, &ven om Cassandra ifragasitter
begreppet “normal”.

— Man far géra det man ar i dag till ”sitt norma-
la”. Vi dr annorlunda, fast pa ett positivt sitt. Jag ar
stolt 6ver min cancer, att jag har 6verlevt och star
hér. Att jag ar den jag ar, sdger hon.

INTEMANGA AV DE vinner som brydde sig nir
Cassandra var sjuk, fanns kvar nar hon blev frisk.
Utanforskapet har blivit en drivkraft for bade Cas-
sandra och Royana.

- Jag ville motbevisa alla, visa att jag kunde fast
jag hade haft cancer, siger Royana.

Att hitta en partner som forstar har varit svart
for dem bada. Bristen pa forstaelse for hur deras
sjukdom har paverkat — och dnnu paverkar dem -
har varit en stor anledning till att kirleksrelationer-
na har tagit slut.

- Jag har inte tréffat nagon kille som har velat
sétta sig in i hur det dr att vara 14 ar och utan har.
Nagon som vill vara med pa likarmoten, lira sig
hur min medicin fungerar, prata om hur det var
ndr jag var sjuk, ldsa mina journaler om allt det
som gjort mig till den jag dr i dag. Om en kille inte

document1233670583798162156.indd 15

Cassandra ar stolt 6ver sin cancer.

b/

”Vi kan prata om
allt och bekiinna
saker for varandra.

Kuylens

2

kan forsta den delen av mig kommer han aldrig for-
sta mina beteenden. Jag behover en kille som kan
ha 6verseende med vissa av mina reaktioner och
humorsviangningar, sdger Cassandra.

— Jag haller med i sa himla mycket av det du
sdger, fyller nyseparerade Royana i.

De funderar 6ver om starka kvinnor, 6verlevare,
kanske skrammer bort killarna.

DE ARINTE BITTRA utan vill i stillet f4 ut mesta
mojliga av livet — och Maxa livet-programmet hjal-
per dem. I december var de pa en jobbcoaching-
kurs i Stockholm och i januari dkte de pa skrivkurs.
Nu drommer de om Afrika och Asien.

- Jag kdnner att jag har blivit mer positiv och
inspirationsfylld — mer livsglad, sdger Cassandra.

- Jag har hittat sitt att ta mig framat. Jag ir inte
helt ensam i det hér, det finns fler som jag, fyller
Royana i.

Bada tva konstaterar att motgangarna har gjort
dem starkare.

— Jag ar fett glad att jag har haft cancer for det
har gett mig erfarenhet. Tank pa vilken hjilte du
ar som har 6verlevt. Och se din styrka i stéllet for
drren. Man far inte glémma vilken tur man har
haft, vi har 6verlevt och fatt en andra chans, siger
Cassandra. ®

ROYANA MAC-INTOSHFJAREM
ALDER: 27 ar.

BOR: Nyké6ping.

FAMILJ: MammaKTristina, syst-
rarnaEmma, 23, och Beatrice, 25.
GOR: Skotare inom psykiatrin.
GILLAR: Atttrana, umgas med
vanner, lasaoch skriva.
DIAGNOS: ALL (hdgrisk) 1994.
SENAKOMPLIKATIONER:
Hoérselnedsattning, hjarntrotthet,

koncentrationssvarigheter och
adhd-symptom.

BEHANDLING: Cytostatika.

CASSANDRAKUYLENSTIERNA
ALDER: 25 4r.
BOR: Skdndal, Stockholm.

FAMILJ: Mamma Mia, lillebror
Alexander, 22, mormor Brittoch
hunden Chicko.

GOR: Underskoterskapa aldre-
boendeochleverlivet.

GILLAR: Hammarby fotboll, att
chillaochumgas.

DIAGNOS: Hjarntumér 2005.
SENA KOMPLIKATIONER: Kon-
centrationssvarigheter, synbort-
fall, hjarntrotthet, nedsatthorsel,
minnessvarigheter, harbortfall
ochadhd-symptom.
BEHANDLING: Operation, cytos-
tatika, stralning och dentritcells-
vaccinationiBelgien.

Lasmeromhurdu *

hittarnya vanner
panastauppslag.
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Vinskap
— sa funkar det

Kanner du dig utanforibland? Eller annorlunda? Har du
svart att hittavanner? Du arinte ensam!
Maxa livet moter relationsexperten och psykoterapeuten
Malin Drevstam for att prata om vanskap efter barncancer.

Text: Sofia Zetterman lllustration: Anne-LiKarlsson Foto:RebeckaSvensson

[ ARBEHANDLINGS-
't TIDEN &r ver tror
manga vinner att
~allt &r bra” och att
i © alltdr ”som vanligt”
L - igen, dven om inget
kidnns som vanligt
! ldngre. Du kan kin-
na att du har féridndrats — pa bade insidan
och utsidan. D4 dr det skont att veta att du
inte dr ensam om den kénslan.

— Troligen kianner alla du méter ocksa
sig annorlunda, bara inte pa samma sitt,
sager relationsexperten och psykotera-
peuten Malin Drevstam, som i sitt arbete
moter manga som har problem med nira
relationer.

Att ga igenom en tuff period i livet leder
ofta till att man ser 6ver sina vanskaps-
relationer. Vanner reagerar olika nar det
uppstar en kris. Nagra kliver ovédntat fram
och finns dir och stéttar. Du hittar nya
vanner. Det ar inte ovanligt att de vinner
som stod dig ndra tidigare, fore sjukdoms-
tiden, inte langre finns dar pa samma sétt
efter din behandling eller sjukdom. Ni har
inte langre lika mycket gemensamt. Det-
ta dr egentligen inte sa konstigt, menar
Malin Drevstam.

- Vinner som bekymrar sig om tv-

serier och smink, mopeder och fotboll
kinns ointressanta nar du sjdlv funderar
pa om sjukdomen kommer att komma
tillbaka, nir drren bleknar, eller om du
nagonsin kommer att kunna fa barn i
framtiden.

MANGA UPPLEVER att det ir svart
att hitta vinner som f6rstar vad de som
har 6verlevt barncancer har gatt igenom.
Minniskor med liknande erfarenheter
har littare att forsta varandra utan att
man behover forklara.

— Du kan ha hur nira vinner som helst,
men det dr vildigt svart for en per-
son som sjilv inte har varit drab-
bad att férsta. En ny vinskap
med nagon man triffar under
behandlingen pa sjukhuset
kan plotsligt betyda mer dn
alla andra och bli mer virde-
full dn alla andra tidigare basta
vanner, just for att man delar
kinslan av att vara annorlunda Malin
och erfarenheten av cancer. Drevstam

Men man kan ocksa vara trott
pa att hela livet stindigt kretsar kring
sjukdomen.

- Du ir inte din cancer. Du dr en per-
son som har haft en sjukdom och lever
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3/28/2019 5:06:37 PM



TEMA: VANSKAP

med konsekvenserna av den. Kanske behover du
vinner som inte stindigt fragar hur du mar, utan
pratar om helt andra saker.

Ett sétt att mota nya vdnner ar att ta upp en hob-
by eller ett intresse. Utga ifrdn vad du gillar att gora
och ga med i en forening, borja en kurs eller hitta
nya vanner i forum pa nétet.

- SOk vanner som delar dina intressen — oav-
sett om det 4r musik, histar eller fotboll. Via olika
forum pa natet kan du ocksa hitta likasinnade,
sdger Malin Drevstam.

DET KAN VARA virt att vaga lite for att vinna,
menar Malin. Att 6va dig i att ta forsta steget och
att sdga hej. Ofta ar personen du tar kontakt med
lika obekvam eller nervos som du sjilv dr, utan att
det syns utanpd. Tdnk ocksa pa att det tar tid att
bygga relationer, man blir inte béstis pa en dag. Lat
vanskapen fa tid att vixa fram. Viktigast ir att hitta
vanner som far dig att ma bra.

— Var observant pa hur du mar i andras nirhet.
Se vilka vinner som gor dig glad och fyller ditt liv
med energi, sdger Malin Drevstam. @

18 Maxa livet Nr1-2019
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RELATIONSEXPERTEN MALIN
DREVSTAMS BASTA TIPS

" ODLAQLIKA

VANSKAPSRELATIONER
Allavanner arolika. Setill att
haolikavannerférolikabehov
och situationer.

UTGAFRANDINA
INTRESSEN
Genomdinaintressenkandu
traffanyavanner. Utgafran
dinaintressenndr du soker
kontakt med nya manniskor.

TRANADIG PA RELATIONER
Vihar allaolika forutsattningar
attskaparelationertillandra.
Baserat pavarférmaga att
knyta antillandra manniskor.
Genom terapikan dustarka
din sjalvbild ochdin

formaga att skaparelationer.

VARSNALL MOTDIG SJALV
Undvik att skuldbelagga dig
sjalv. Fokuseraistalletpadina
styrkor som har bidragit ill
attduharklaratav detduhar
gattigenom.

SEOVERDINA RELATIONER
Ibland utvecklas viat ett hall,
ochvara vanner at ettannat.
Se dverdinanuvarande
vanskapsrelationer. Valj att
umgas med vanner som gor
digglad och gerdig energi.
Undvik energitjuvar.

SKRIVNERHURDUKANNER
Detkan hjalpaattsattaordpa
hurdukdnner.lbland kan det
varabraattboérjamedatt
skriva nertankar och kanslor
iendagbok.Detfinns ocksa
forum darmankan delatankar
med andra, som exempelvis
forum.mind.se.

UTGAIFRANATT
ALLAAROLIKA
Troligenkanneralla sigannor-
lunda, barapaolikasatt. Trana
digiattvaranyfiken pahur
andramanniskor fungerar
genom attfragadig sjalv: Jag
undrar pavilket sattden dar
personenkadnner sig
annorlunda?

3/28/2019 5:06:48 PM



LIVSCOACHEN

Sa maxar du livet

Tommy Davidovic om det som ar riktigt viktigt

Lyssnainte pa sabotorer och behandla dig sjalv med karlek och

respekt. Tommy Davidovic ar livscoach och delar harmed sig av

sina bdsta tips pa hur du maxar livet.

LATINTEDINA
SABOTORER BESTAMMA

Duvetdedarrdésternasomsager”dukan
inte”,”du drinte branog, smartnog, stark
nog”,"detkommerinte funka”, "gor deti
morgon”.

Viharalla de tankarna ochrddslorna. Skill-
naden mellan de somlyckas och de som star
stillilivet ar ofta att de som lyckas valjer att
inte lyssna pasabotorerna. De foljer sitt hjar-
taanda.

Detviktiga attveta om dessa sabotorer ar
attde varken harrattellerkan férutse vad
som kommer atthdandaiframtiden. Ofta har
de uppkommit for atttjana ett syfte vid en
tidpunktidittlivda dubehdvde dem. Sedan
harde barahdangtkvarochblivitdetsomde
skapar for digidittliv - sabotage.

Detdubehoverkommaihag ar att oavsett
vad sabotéren sager ardetbara en asikt.

Lardigattkannaigen ndr dina sabotorer
harjar och viljattlyssnapadinlangtan och
dinadrommaristdllet. Dina sabotorer vet
inte vad som kommer att handaiframtiden,
savarforenslyssnapadem?

SATT STOPP FOR
DINA ANTAGANDEN

Vimanniskor ar meningsmaskiner. Det bety-
der att viperautomatik tillskriver mening och
tolkningtill allt som handerivaraliv. Dessa
tolkningar blir negativatolkningar sominte
bidrarnagotivaraliv. Dettakanvarajob-

bet som duinte fick, eller nagot din van eller
partnersatill dig. Vitolkar handelsernasom
attjaginte drbranogforattjobbet gick till
nagonannan. Vitolkar vannens ord som om
henvillossilla.

Lardig att skilja pa sanning och tolkning! Lat
handelsen sta for sig sjalv, utan dinatolkningar.
Narduinte langre serdigsom samre for att saker
inte gick som duville kandulaggadin energipa
attutveckla och férandradin situation.
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BLI VAN MED DIG SJALY

Detdringen hemlighet att de flestaav oss ar
var egen storstakritiker. Nar saker och ting
inte gar som vivill ar visnabba med att doma
oss sjalva med taskiga tankar och asikter. Det
kanvarasvart att forsta varfor vigor sa mot
oss sjdlvanadr detegentligeninte hjalper oss
panagotsattalls. Forestall dig att du skulle
behandladinavanner pasammasattsomdu
behandlar dig sjalv. Hur manga vanner skulle
duhakvaridittlivda?

Viharfattlara oss att fokuserapahur
allaandrahardet, vad de tycker, hurvikan
anpassaosstilldem. Oftatill den grad att vi
gldommerbortatttahand omrelationen vi
hartill oss sjdlva. Att behandla sig sjalv med

Foto:JohanBavman

karlek ochrespektarenregelsomallabor-
de leva utifran och ettav minabasta tips for
attmaxallivet. Borjaidag med att alltid vara
schysstmotdigsjdlv och se hur saker kom-
mer attforandras pakorttid.
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Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon:08-584 20900
info@barncancerfonden.se

Strax fore sin nioarsdag for 20 ar sedan fick
Henrik Dalman diagnosen akut lymfatisk
leukemi, ALL. Nu har han deltagiti Barncancer-
fondens Maxa livet-program.
-Jagrekommenderar alla atttesta. Det ar ett
valdigt braforumfor att prata med andra som

har liknande erfarenheter.

Text: EmilHedman Foto: Anna-LenaLundqvist

HANHAR VARIT PA en triningshelg
och ett jobbcoachningsevent.

—Jag tranar yoga pa fritiden, och jag
har redan ett jobb. Men genom Maxa
livet fir man bra, praktiska tips. Man
utgar fran sig sjilv och sin egen forma-
ga, sager Henrik.

Han jobbar som marknadsanalyti-
ker pa ett energibolag, efter studier i
industriell ekonomi pa Chalmers. Var-
ken cancern eller behandlingen har
lamnat nagra medicinska spar efter
sig. Tur i oturen, som Henrik séger.
Men dnda ir det nagot visst med att
triffa andra som genomgatt liknande
erfarenheter.

— Det &r en stor grej. Man vet vad
man sjilv varit med om, och de andra
har varit med om liknande, s man
behover inte forklara sig. Det finns en
forstaelse som ar fin att uppleva.

Sjukdomen &r inget Henrik tinker sa
mycket pa nu f6r tiden. Men tidigare
har det varit annorlunda och da har
han vint sig till familjen.

— Jag ar lyckligt lottad som har en
nira relation till min familj, men det
ar ju inte alla som har det sa. Da dr det
bra att det finns andra méjligheter,
sager han. @

MAXA LIVET -entidningfranBarncancerfonden fér vuxnabarncanceréverlevare

HENRIKDALMAN
ALDER:294r.
BOR: Goteborg.
FAMILJ: Mamma,
pappa, tva store-
bréder,sambo och
bonusson.

GOR: Marknads-
analytiker.
DIAGNOS: Akut
lymfatisk leukemi
(ALL).Behandling
med cytostatika.

Maxalivets webbplats: barncancerfonden.se/maxa-livet E-post: maxalivet@barncancerfonden.se Postadress: Barncancerfonden, Box 5408, 114 84 Stockholm
Besoksadress: Halsingegatan 49 Telefon: 08-584 209 00 Pg: 9o 20 9o-0 Bg: 9o2-0900 E-post:info@barncancerfonden.se Internet:barncancerfonden.se
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