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Aret 2009 har kort iging! Forst vill jag tacka alla er for att ni 4r med-
lemmar i Barncancerféreningen i Stockholms-regionen. Sen vill jag, lite
ofint kanske, redan piminna Er om att stodja var verksamhet ocksi i ar
och fortsitta vara betalande medlemmar under 2009. Sen kommer hir
en lang rad uppstrickningar!

Kom ihag att f6r att vara med pa aktiviteter utanf6ér avdelningen krivs
det, 1 de allra flesta fall, att man ir medlem! Detta krivs bland annat fo6r
att f3 lotteritillstind vid julgransplundringen. Till medlemmar riknas de
som bor i det hushéll som hoér till den adress som anges vid betalning.
Visst ska slikt och andra nirstiende vara med pé de stérre aktiviteterna,
MEN, de SKA vara medlemmar! Vi har forsékt ha en generds hillning
men miste skirpa reglerna nu f6r bide medlemskap och anmilningar
till aktiviteter. Det finns flera skil: dels formella krav pé slutna sillskap
som till exempel lotteritillstind, dels att vi lovar sponsorer att de som
kommer ir medlemmar oavsett om de ir direkt drabbade sjilva eller
har valt att st6tta vir verksamhet genom medlemskap, och till sist, men
INTE MINST, av det enkla skilet att vi planerar aktiviteter utifrin hur
minga som anmilt sig och vill att mat och presenter ska ricka till dem
som HAR anmilt sig. Vi maste hushélla med givarnas medel och inte
slésa pa ens smasaker som en massa extra korv bara for att vi vet att det
alltid kommer fler 4n som anmilt sig, och att flera inte sjilva ir medlem-
mar. Vivet att det kan vara mycket tufft for er som ir under behandling
eller om ni av andra skil har svirt att planera och maste styra efter
dagsformen, men tipset r att anmila er och sen avboka om det inte
fungerar! Uppmuntra era vinner och nira och kira att bli medlemmar
i foreningen sa att de kan ga med och ha roligt tillsammans med er nir
tillfillena bjuds och att vi hoppas att ni kan motivera med att det féren-
ingen gor dr viktigt och tillrickligt bra for att stotta verksamheten med
200 kr om aret!! Gor det!! Snilla!! Nog med uppmaningar!

Syskonverksamheten pi avdelningen har kommit iging med en vil-
dans fart och vi har energin frin Linda att tacka for det. Kontaktsjuk-
skoterskor och konsultsjukskéterskor stottar oss och Linda pa alla sitt
och vis, si tack for fint samarbete!

Tio Unga vuxna ir anmilda till deras forsta "Gourmethelg”. Aktivi-
teten fick sitt namn efter en maltid pi Barnens O dir vi satt och forsokte
gora nagot vuxet av varmkorv och hamburgerkik, chips, lisk och godis.

Forseningar med hemsidan fortsitter men nu har vi stort ansvar sjilva
att uppdatera den och gora den till vir med egna bilder och delvis egen
struktur anpassad till vira aktiviteter. Vi jobbar pi det. Vi tar tacksamt
emot konstruktiva férslag pa indringar som skulle kunna goras. Visst ser
ocksa vi 1 styrelsen vad som miste goras men att tinka till pa formule-
ringar och hitta uppdaterad information tar tid.

Ett extra drsmote holls 1 anslutning till julgransplundringen och vi
rostade for att gora den féreslagna stadgedndringen, dock med vissa
indringar efter ytterligare remissrunda innan de faststills pa ordinarie
drsmote 1 vir. Vi ses pa drsmotet 26/3 2009!!

Pernilla



Hoppfull Barncancerdag

Text: Carin Gottlieb Foto: Jennifer Winbergh Kildén

En ljus och hoppfull dag. Internationella Barncancerdagen 15 februari. I Sverige uppmirksammades dagen
bland annat av Barncancerfonden med evenemang och foredrag pa Tekniska museet.

Inbjudna till evenemangen pé Teknis-
ka museet var de som varit delaktiga i
Barncancerfondens arbete under 2008.
Isande vindar slungade in barn
och forildrar 1 museet. Ledda av
museipedagoger fick de som ville
prova pd att programmera en
robot, bygga en stad med Lego
eller gora skulpturer med sugrér,
4D Frame, populirt i Korea. Ef-
ter eget skapande var det dags att
lyssna till en barnkér frin Nacka
musikklasser.

Professor Olle Bjork, general-
sekreterare pa Barncancerfonden,
berittade om barncancer i dag
med utblickar bakit och framit
i tiden.

—Min egen utmaning ir att
bidra till att komma framait 1
barncancerforskning, sa han.

Framit har det verkligen gitt.
I dag overlever atta av tio barn

cancer mot tvé av tio for 35 ar sedan. Professor Olle Bjork och friidrottare Aron Andersson.

Det har gatt frin att ha varit en dod-
lig sjukdom till en livshotande fram till
i dag med bot for de flesta.
—Barncancerfondens vision idr att
barncancer inte ska vara nigot att oroa
sig for.
bidra till
forskning och utveckling si att dnnu fler
barn blir friska. Varje ar far cirka 300
barn under 18 ir cancer. Fonden arbetar

Barncancerfonden vill

ocks3 for bittre vird och livssituation,
dven tiden efter sjukdomen. Dir bety-

der Sveriges sex Barncancerforeningar
enormt mycket med sitt arbete nira

virden och de sjuka barnen.

I slutet av sitt foredrag samtalade Olle
Bjork med Aron Andersson, en otroligt
positiv och glidjefylld minniska. Aron
som i dag dr 21 ar fick cancer i korsbe-
net i lindryggen som édtta-aring.

—Jag minns inte mycket av min
sjukdomstid, sdger han. Jag tittar mest
framit, vill hitta nya utmaningar och
gora nya grejer.

Innan han med rullstolen vigt hoppar
ner frin estraden berittar han att han

har varit med i Paralympics tre ginger

och reser runt hela virlden och tivlar.

Sverige ligger bra till internationellt
inom forskning kring barncancer,
i vissa omrdden i topp. Mycket
arbete sker med internationella
kontakter.
drivs helt av givor frin féretag

Barncancerfonden

och privatpersoner. Man fir inga
bidrag frin stat, kommun eller
landsting. Fran starten 1982 har
Fonden dragit in 835 miljoner
kronor.

Fragor som Barncancerfonden
kommer att arbeta med i framti-
den ir till exempel varfér barn far
cancer. Det dr ndgot man vet vil-
digt lite om. Andra frigor ir om
man kan komma lingre med de
mediciner vi har i dag och om det
gir att hitta bittre metoder for
att se om barnet ér kiinsligt for en
viss medicin. En uppgift dr ocksa

att se till att minska bieffekterna av
medicin.
Barncancerfonden wvill att media
uppmirksammar fragor kring barncan-
cer d4nnu mer 4n som gors. Sedan fyra
ar delar Fonden ut ett Journalistpris
till bista reportage i tryckt media om
barncancer. 2008 érs pris gir till Na-
thalie Nasr for artikeln "Patienten i ett
nira perspektiv’, ett personligt portritt
av cancerforskaren David Gisselsson,
tryckt i mars 2008 i Sydsvenska Dag-
bladet.

Varldscancerdagen i Stockholm

Varfor ir det inget drag i pre-
ventionsdebatten? Den fragan
stillde Cancerfondens generalsekrete-
rare Ursula Tengelin pd Virldscancer-
dagen 4 februari. Allt fler minniskor
kommer att fi cancer men det gir att
férindra, bland annat genom forebyg-
gande atgirder.

Cancerfonden idgnade Virldscancer-

dagen bland annat it inbjudna foreldsare
som alla forklarade sin syn pé vilka at-
girder som krivs for att stoppa cancerns
framfart. Preventionsfrigan ir ocksd en
del i den nationella cancerstrategin.
Gemensamt for foreldsarna ir att de
tycker att det borde satsas mycket mer
pa forebyggande atgirder. En av talarna,
Carsten Rose, klinikchef i Lund, fram-

holl att KRAM, det vill siga kost, rok-
ning, alkohol och motion, ir den allra
viktigaste forebyggande dtgirden. Detta
giller dock inte barncancer som inte dr
relaterat till livsstil.

Pa kvillen Virldscancerdagen holls
en ljusmissa i Katarina kyrka for att
hedra cancerpatienter och deras nirsti-
ende.
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Ronald McDonald Hus i Huddinge

Trygghet basta medicinen

Text och foto: Carin Gottlieb

Trygghet och att fi vara tillsammans med sin familj.
Det ir syftet med Ronald McDonald Hus 1 Hud-
dinge. Hir bor familjer frin hela Sverige under kor-
tare eller lingre tid. Gemensamt for dem ir att de
har ett barn som behéver den specialistvird som Ka-
rolinska Universitetssjukhuset 1 Huddinge kan ge.

Gri ra dag i borjan av februari. Eftermiddag pd pendeltig-
stationen Flemingsberg. Promenaden dirifrdn till Ronald
McDonald Hus gér forbi Sédertorns hogskola dir studenter
ilar mellan byggnaderna. En bit lingre bort, nirmare skogen
och mer pi landet, ligger ett laingsmalt rosafirgat hus med
minga foénster. Ett tunt snéticke 6ver tridgirden runt om
och over lekredskap, grillplats, buskar och rabatter. Just nu
dr Huset fullbelagt och hemma fér 14 familjer. Nigon familj
har bott i flera manader, nigon annan ér hir bara nigra dagar.
Beroende pa den vard det sjuka barnet dr i behov av. Fran
baksidan av Huset leder en liten asfalterad stig till sjukhuset
som ligger bakom den skogklidda kullen.

—Det 4r meningen att man inte ska kunna se sjukhuset
hirifrin, siger Agneta Aspenstam som sedan 2003 dr ansva-
rig for verksamheten pd Ronald McDonald Hus. Familjerna
ska fi kiinslan av att de ir hemma. Dirfor ska kontrasten mot
sjukhusmiljon vara s stor som mgjligt. Vi vill ge familjerna
en varm, ombonad och hemlik miljs.
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Agneta Aspenstam, Ronald McDonald Hus i Huddinge.



Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge fungerar som
en resurs for hela Norden. Det ir mycket dirfor som det f6r-
sta Ronald McDonald Hus i Norden byggdes just hir 1993.
Initiativtagare var Rolf Ward fran Barncancerf6éreningen och
Iréne Lederhausen, bida med erfarenhet av att ha ett sjukt
barn. Behovet var stort att i ett bra boende for hela familjer.

—Det viktigaste med Huset ir att familjen ska fi vara
tillsammans. Trygghet dr kanske den bista medicinen nir ett
barn ir sjukt, siger Agneta.

Rent och mjukt och tyst dr f6rsta intrycket i Huset och
spiannande med trappor lite hir och var.
Inga sjukhusrockar, inga konstigheter,
bara vanliga hemmasaker, soffor, stovlar
pa rad. Dalahistar pd en hylla i entrén
och det stora fonstret ut mot tridgirden
och skogen. Nir som helst kan nigon
komma skidande frin skogen.

Det enda som vittnar om att Hu-
set har nigot med sjukdom att gora ir
mapparna med information om cancer-,
lever- och njursjukdomar och cystisk fi-
bros. Det ir ocksi barn med dessa sjuk-
domar samt déva barn och barn med
dtstérningar som bor hir. Varje familj
har sitt eget familjerum med nyckel och
familjerna handlar och lagar sin egen
mat. K6k, TV-rum, lekrum, datorrum
ir alla gemensamma. Personalen pa
sjukhuset avgor vilka familjer som kan
fa bo hir och ansoéker om plats. Vissa
familjer kommer tillbaka flera ginger.
Landstinget dir barnet bor betalar bo-
endet.

McDonald Hus.

—Det gér att hir dr mest barn fran andra delar av Sverige.
Stockholms lins landsting anser att stockholmsbarnen oftast
kan bo hemma. Men det handlar inte bara om att bo utan
vildigt mycket om att motas ocksd. Det ir viktigt att triffa
andra som ir i en liknande situation. Trots det sorgliga ska
man komma ihag att minga har trevligt tillsammans hir.

Mbots gor familjerna frimst i de gemensamma rummen
och framfor allt i koken. Fran entrén ar Huset uppdelat 1 tvé
liknande delar. Sju familjerum &t vardera hillet och tva kok.
Varje rum har sin lilla djursymbol pa dérren si att alla i famil-
jen litt ska hitta hem. Svanen, elefanten, dlgen, alla sma tavlor
iram. Alla familjerum vetter it gatan och de gemensamma 4t

-Det gir mig glad att kunna hjilpa till, si-
ger Molly Mankowitz, volontir i Ronald

tridgarden, it solsidan. Sju kylskép i varje kok och varje kyl
med samma djursymboler som till rummen.

Agnetas arbete som ansvarig for verksamheten handlar
mycket om kontakter, dels utit, med sjukhuset och med fore-
tag och till exempel med Barncancerféreningen. Men ocksé
mycket kontakt med alla familjer som bor hir. Sammanlagt
arbetar fyra personer i Huset och har till sin hjilp cirka 15 vo-
lontirer som hjilper till pa olika sitt, det kan vara koksarbete,
ordna husmiddagar till exempel eller hjilpa till med tvitt.

—Det bista med mitt jobb dr mangfalden i glidje och
sorg, att ingen dag ir den andra lik, siger
Agneta och haller med om att hon ir bra
pa att ha kontakt med olika slags minnis-
kor.

I koket stir en av volontirerna, Molly
Mankowitz, och bakar bullar. Receptet ir
danskt och varannan tisdag dr Molly i ks-
ket och snurrar 60 bullar. Det har hon gjort
sedan Huset invigdes.

—-Ah hirligt blir det bullar i dag igen,
sdger en pappa som gar forbi.

Om nigra timmar fylls Huset. Mellan-
mal med firska bullar. D4 dr behandlingar
och undersékningar fér den hir dagen
avslutade pa sjukhuset. Vissa barn bor pa
sjukhuset nigon tid men har di sin familj
boende alldeles nira.

Av figuren Ronald McDonald syns

ingenting och namnet kinns fér en oinvigd

onekligen ganska konstigt. Men McDo-
nalds star bakom 65 % av finansieringen
av Huset. Driften ticks av inkomster frin
barnens hemlandsting samt frin givor och
evenemang.

Idén till Ronald McDonald Hus kommer frin USA dir
det forsta Huset byggdes 1974 i Philadelphia. Nu finns 280
Hus runt om i virlden. De foljer alla samma koncept men ir
indd sinsemellan mycket olika. Nagon direkt motsvarighet
till Ronald McDonald Hus med ett hemlikt boende fér fa-
miljer finns inte.

I Sverige finns Ronald McDonald Hus i Géteborg och
Lund och i 4r invigs ett i Linkoping. Varje Hus har sin egen
stiftelse och styrelse. Ronald McDonald Hus i Huddinge har
regelbunden kontakt med Barncancerféreningen i Stock-

holm.
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Trolleri, lotteri och sang

Arets julgransplundring lockade dver 100 personer. For underhillningen stod Marcus Persson som trollade
och Emilia de Poret som sjong och delade ut signerade singlar. Lotteri med fina vinster. Tack till Akade-
mibokhandeln, Indiska och Ur och Penn. Korv med brod, lisk, tirta och kaffe serverades och alla barn fick

godispise med sig hem.

Glom inte!
Wigndamar o dem G
Sl A e
ning Q84.

Kantzows
kuratorpeng

Jarl von Kantzow, som var med och
startade Barncancerféreningen i Stock-
holm och ir aktiv sedan dess, har skiinkt
20 000 kronor till féreningen. Pengar-
na samlade han in infér sin 70-drsdag
och hans ¢nskan ir att de ska delas ut
som en si kallad kuratorpeng. Detta
ir ett begrepp som har funnits tidigare
pa avdelning Q84 och betyder att en-
gangssummor delas ut till barn som ir
under behandling. Kurator Eva Lind-
berg kommer att introducera Kantzows
kuratorpeng i samrad med styrelsen i
Barncancerforeningen Stockholm.
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Kalenderpengar

Johan Krohné (t.v.) och Mattias Valente (t.h.) frin Wourld Courier 6verlimnade
i januari en check pa 57 000 kronor till Barncancerféreningen (pa bilden idven

styrelseordférande Pernilla Ulfvengren). Pengarna kommer dels frin forsiljning
av en viiggkalender 2009 med bilder malade av barn under temat P viig (se Sol-
blink nummer 3/08), dels frin det som annars skulle ha anviints till julklappar till
kunder.

Tanken att istillet for julklappar skinka till vilgorenhet ligger bakom kampan-
jen Icarus (International Children Aid Raised by United Sponsors) som Wourld
Courier startade tillsammans med flera andra féretag f6r drygt sju ar sedan.

Infér 2010 kommer en ny kalender att géras och bilder behévs. Nir temat for
nista ars kalender ir faststillt kommer all information att finnas pa Barncancerfor-
eningens hemsida som ligger under www.barncancerfonden.se.
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barn under behandling.

Stugan som har étta bid-
dar ligger pa en litt kuperad
tomt och det finns tillging
till bad, brygga och en liten
roddbat. Hyresgisten tar
med eget singlinne och sti-
dar infor avfird. Hyrestiden
ir max en vecka per familj.
Handelsbod och restaurang
finns pa on.

All kontakt sker med for-
eningen (se www.barncancer-
fonden.se) som ocksi betalar

for vistelsen.

Forandringar i koket Q

Mathanteringen pi avdelning Q84 ir under f6rindring. Manga forildrar har helt naturligt visat oro éver detta. Vi vet alla hur
viktigt och kinsligt det 4r med mat f6r allmintillstindet for vira barn under behandling.

Landstinget har gett Sodexo (féretag som utfor tjinster bland annat inom maltider) i uppdrag att leverera firdig mat (So-
Fresh) till avdelningen. Maten bestills frin Sodexo och virms i mikrovigsugn pd avdelningen.

Uppvirmningen av maten frin Sodexo och annan mat som personalen lagar till barnen maste enligt Livsmedelslagen ske i
ett kok dir enbart personal fir vara. Av de tva kék som finns pé avdelningen kommer férildrarummet och koket som hor dit
att géras om till ett personalkok. Forildrar kommer tills vidare ha mojlighet att laga mat i koket vid lekrummet. Avdelningen
avvaktar beslut pd om dven detta kok eventuellt lyder under Livsmedelslagen och inte fir anvindas av f6rildrar.

Vid frigor och funderingar om mathanteringen och koket pa avdelningen kontakta chefsjukskdterska Inga-Lill Wallin.

Minnesblad och gratulationskort

Vill du hedra minnet av en bortgangen slikting eller vin och samtidigt stédja Barn-
cancerforeningen i Stockholm?

Sitt in valfritt belopp pa vart plusgiro 90 02 90-8 och tala om vad du vill att det ska std. Vi skickar
ett minnesblad till nirmast anhorig eller till begravningsbyran. Meddela oss den avlidnes namn och
adressen till nirmast anhérig.

Vill du gratulera ndgon?
Sitt in valfritt belopp sa skickar vi ett gratulationskort med din hilsning pa.
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Posftidning B Barncancerféreningen i Stockholmsregionen
Box 76, 101 21 Stockholm

1 oo3va

Kallelse till arsmote

Barncancerféreningen i Stockholmsregionen
Torsdag 26e mars, kl 18.00
Skandiasalen, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

(Det idr skyltat frin kafeterian).

1. Arsmétet Oppnas

2. Arsmétets behériga utlysande

3.Val av tvi justeringsmin tillika réstriknare
4.Godkinnande av dagordning

5.Val av drsmétesordforande

6.Val av drsmotessekreterare

7.Protokoll frin ordinarie drsmétet (08-03-27)
8.Styrelsens verksamhetsberittelse® inklusive ekonomisk berittelse
9.Revisorernas berittelse

10. Ansvarsfrihet for styrelsen

11. Val av styrelseledaméoter

12.Val av suppleant

13.Val av en auktoriserad revisor

14.Val av en auktoriserad revisorsassistent
15.Val av en lekmannarevisor

16.Val av en lekmannarevisorssuppleant
17.Val av tvd ledaméter till valberedningen varav en sammankallande
18.Beslut om antagande av stadgeindringar
19.Medlemsavgift for 2010

20.Motioner

21. Ovriga frigor

22. Arsmétet avslutas

HJARTLIGT VALKOMNA ALLIHOP!!!

% Fortaring bjuds i anslutning till moétet.

# Intressant foredrag i samband med moétet.

* Erforderliga handlingar fér genomgang av verksamhetsaret 2008 finns tillgangliga pa féreningens hemsida
www.barncancerforeningen.se/stockholm 14 dgr innan arsmétet.

** Erforderliga handlingar for genomgang av forslag till stadgeandringar finns tillgangliga pa foreningens
hemsida www.barncancerforeningen.se/stockholm 14 dgr innan arsmotet.

Vill du vara med och bestimma?

I féreningen har vi en styrelse bestdende av cirka tio personer. Vi bestir av forildrar till barn som drabbats av cancer och av
vuxna som haft cancer som barn. Vid arsmétet 26 mars finns det tillfille att komma och triffa styrelsen och hoéra sig for
vad man kan bidra med och hur man jobbar i en styrelse. De som arbetar aktivt i eller med styrelsen ir:

Ordférande, vice ordférande, sekreterare, kassor, sammankallande i grupper som VISOMMIST, Marknadsgruppen, Unga
Vuxna, Familjekontakt, Ungdomsgruppen (Tjejgruppen, Killgruppen), Syskonstédjare. Hor av er till Valberedningen (an-
ders.petersson@barncancerfonden.se) redan nu om ni ir intresserade av att arbeta aktivt i styrelsen.

BARNGANCER
FORENINGEN
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