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Verksamhetsberattelse 2008

Styrelsen f6r Barncancerféreningen Sédra far harmed Iamna féljande
redovisning fér verksamhetsaret 2008.

Styrelsen
Styrelsen har under det gangna aret haft féljande sammansattning:
Ordférande  Fredrik Olsson V. ordférande Annika Brocknés
Sekreterare Cecilia Hdkansson V. Kassor Malin Karlsson
Ledamot Izabela Ostrovska Ledamot Linnea Renholm Persson
Ledamot Jorgen Svensson
Suppleant  Thomas Nilsson Suppleant Peter Edvardsson
Suppleant  Christer Sjéholm Suppleant Bjarne Hoérberg

Utdver styrelsen har Per-Olof Ericsson haft funktionen som ekonom och Billy Ydefjall som kanslist.
Styrelsen har under aret haft 9 protokollférda styrelseméten.

Revisorer
Fdreningens revisor har varit Auktoriserad revisor Maria Flaig, Deloitte AB.

Representanter i Barncancerfonden
Foreningens representanter i Barncancerfonden har varit Annika Brocknés, ordinarie ledamot, och
Fredrik Olsson, suppleant. Ledamot i Barncancerfondens Medicinska grupp har varit Marianne
Leo och Monica Skéld

Medlemmar

Foéreningens medlemsantal var vid verksamhetsarets bdrjan 521 och vid arets utgang 534
familjer/enskilda personer.

Inledning ™
Det &r mycket ovanligt att barn far cancer. Trots det ar det en av de
vanligaste dddsorsakerna hos barn upp till 14 ars alder. Varje ar
drabbas cirka 300 barn av cancer i Sverige. Det &r i stort sett lika
manga som pa 1950-talet. Pa den tiden var barncancer i det narmaste
obotlig, men idag éverlever tre fjardedelar av barnen tack vare
utvecklade och individualiserade vard- och behandlingsmetoder. Den
har positiva situationen gor att fler barn behdver specialistvard som
kraver stora resurser. Det ger ocksa langre vard- och behandlingstider
och ett 6kat tryck p& uppfdljning och rehabilitering under 1ang tid efter
avslutad behandling.

Ytterligare en aspekt av framgangarna ar att fragorna om livskvalitet efter avslutad behandling blir
allt fler. Manga barn och ungdomar drabbas av problem efter behandlingen, sa kallade Sena
komplikationer. Darfér behéver det utvecklas former f6r uppféljning och dokumentation som kan
leda till preciserade forskningsfragestallningar och darmed anpassade konkreta atgérder for
respektive barn i hem- och skolmiljé.
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| Sverige finns sex utbyggda barnonkologiska center, varav ett ar belaget i Lund, vars
upptagningsomrade (Sédra regionen) stracker sig upp till Halmstad - Vaxjo - Karlskrona.

Huvuddelen av den barnonkologiska verksamheten i Lund &r koncentrerad till avdelning 64
pa Barnkliniken (BUS) Behandling av barn med hjarntumérer sker, férutom pa avdelning 64,
ocksa pa avdelning 62.

Alla barn som drabbas far sin cancerdiagnos pa ett av dessa sex centrum. Sedan leds
behandlingarna mot barncancersjukdomen dérifran, vare sig barnet behandlas pa centrumet
eller pa ett hemsjukhus.

Foérdelarna med hemsjukhusbehandlingar ar flera. Bl.a. har syskon méjlighet att vara med pa
sjukhuset pa ett annat satt an om det kravs en resa férst och ledighet fran skolan. Féraldrar
kan turas om att vara med det sjuka barnet och eventuella andra barn hemma, och det ar
nara hem nar behandlingen ar avslutad, hem till det normala, det vanliga livet, som &r det
man l&ngtar till.

Barncancerfonden
Under 1981 traffades de olika Barncancerféreningarna i Sverige och diskuterade gemensamma
fragestallningar och behovet av forskning om barncancer. Den 1 januari 1982 besl6t man att bilda
en gemensam nationell organisation for forskning, information, utbildning och samhallsfragor kring
cancerdrabbade barn — Barncancerfonden.

Barncancerfondens stérsta och viktigaste uppgift &r, tillsammans med utbildning och information,
att stédja forskningen om barncancer.

Barncancerfonden finansierar éver 90 % av forskningen kring barncancer i Sverige, utan nagra
bidrag fran staten. Verksamheten ar helt beroende av frivilliga gavor fran privatpersoner, féretag
och organisationer. Barncancerfonden ska ge stdd till forskning och utvecklingsarbete kring
cancersjuka barn genom forskningsanslag, reseanslag, forskartjanster och évriga forsknings-
relaterade bidragsansdkningar. Verksamheten &r indelad i olika omraden som alla samarbetar
och strédvar mot samma mal; att annu fler barn skall 6verleva sin cancer och kunna leva fullgoda
liv darefter.

Under nittonhundratalets andra halft har barncancer utvecklats fran att vara en helt dédlig sjukdom
till att tre av fyra drabbade barn éverlever. Samarbetet mellan forskning och kliniskt arbete har
alltsa lett till dessa mycket tydliga och positiva resultat. For att lagga grunden for ytterligare
framgangsrik forskning har styrelsen beslutat inratta tva professurer i klinisk barnonkologi. Arbetet
med att tillsatta dessa ar paboérjat.

Framtidsvision:
Ar 2012 ska nio av tio barn éverleva sin cancer.
Barnens smaérta och oro under behandlingstiden skall minimeras.
Alla barn som 6verlever sin cancer ska leva ett fullgott liv.
Familjens livssituation ska paverkas sa lite som mdjligt under sjukdomstiden.
Omgivningen ska ha forstelse for barnets och familjens behov.
Allmanheten ska ha kunskap om barn och cancer.

Var férening har tagit aktiv del i arbetet inom Barncancerfonden genom en ordinarie styrelseplats.

Barncancerféreningen Sédra.
Sedan 1984 finns Barncancerféreningen Sodra. Alla medel som kommer till féreningen gar till de
cancersjuka barnens béasta. Eftersom vi inte har bidrag fran stat, kommun eller Landsting ar
féreningen helt beroende av gavor fran privatpersoner, organisationer och féretag.

Barncancerféreningens pengar gar till den "mjuka hjalpen". Vi kan inte bota men vi kan gora
tillvaron lite ljusare. Féreningens pengar gar till att skapa mojligheter for féraldrar och barnen att
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vara tillsammans under lattsammare former och pa det séttet mildra de ofta langa
behandlingarna. Just da kan lite betyda s mycket.
Var malsattning ar att gora tillvaron battre fér barn och deras familjer.

Barncancerféreningens verksamhet ar bl.a;

- Stédja de drabbade och deras familjer.

- Driva Méllegarden och vara stugor i Lindvallen och Trummenas i Karlskrona.
- Anordna traffar for féraldrar och anhériga som mist barn i cancer.

- Miljbombyte och rekreation for de drabbade familjerna.

- Anordna resor till bl.a. Legoland och Disney Resort i Paris

- Trivselkvallar pa sjukhuset.

- Gora livet lattare pa avdelningen med bl a; mjuka djur, frukt och TV-video.
- Ordna utflykter, bio, teater och clowner pa sjukhuset.

- Traffar fér barnen och ungdomarna.

- och ett stéandigt sékande efter annat som kan gdra tillvaron ljusare...

Organisation
Barncancerféreningen Sddra ar en vélrenommerad organisation och har ett stort fértroende bland
givarna. Ett fértroende som byggs upp tack vare en val fungerande organisation som hela tiden
arbetar for att skapa bra férutsattningar fér de drabbade barnen och deras familjer.

Arsmétet
Arsmotet ar Barncancerféreningens hdgsta beslutande organ. Mellan a&rsmétena ar den valda
styrelsen beslutande organ.

Styrelsen

Barncancerféreningens strategiska arbete leds av en styrelse pa 11 personer med olika arbeten
och bakgrund. Vi har dock ett gemensamt och det ar att vi alla har erfarenhet fran barn och
cancer. Det operativa arbetet gar genom Stdédgrupperna som presenterar en handlingsplan for
styrelsen och efter styrelsens godkannande arbetar for att férverkliga de mal och aktiviteter som
finns beskrivna i handlingsplanen. Under verksamhetsaret avrapporterar stédgrupperna hur de
ligger till i férhallande till sin handlingsplan.

Stodgrupper

Nar ett barn drabbas av cancer &r det inte bara en individ som drabbas utan en hel famil].
Foraldrar, syskon, far- och morféraldrar far i ett slag en fullstandigt férandrad livssituation. Att
behandla ett barn med cancer staller darfér mycket speciella krav pa sjukvarden. Mycket handlar
om att I6sa familjens situation. Barnen maste fa mojlighet att kunna fortsatta ga i skolan, féraldrar,
syskon ska kunna hélsa pa och bo 6ver pa sjukhuset.

Inom féreningen har vi ett antal stédgrupper som jobbar kring speciella fragor. Dessa
stodgrupper har ocksa en motsvarighet i de dvriga Barncancerféreningarna. Representanter
fran stédgrupperna i de olika Barncancerféreningarna traffas minst tvd ganger per ar i
samband med Barncancerfondens storméten, var och host.

Véra stédgrupper driver fragor inom olika intresseomraden. Genom ett aktivt arbete i de olika
stodgrupperna kan vi 6ka antalet engagerande personer som kan hjélpa till att driva
barncancerfragorna framat. Ju fler som ar engagerade desto mindre behdver var och en géral
Stdd till barnet och dess familj frAin medmanniskor och samhalle ar av stérsta vikt.

| vara stodgrupper finns kontaktpersoner och till dessa kan man vanda sig om man har nagra
fragor eller vill vara med i arbetsgruppen.
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Syftet med arbetsgrupperna
dr att barnen ska vara i fokus
och de olika grupperna ska
driva sina frgor i samr8d
med férningens styrelse. P8
det viset kan vi n§ en
effektivare arbetsférdelning.
I en arbetsgrupp ska man
kunna g8 in och vara aktiv
under en kortare eller léngre
tid, med sin specialkunskap,
egna erfarenhet eller med sitt
kontaktnét.

Barncancerforeningens Styrelse

 J

4

[ Barncancerféreningens Arsmote

—

Familjeekonomiska gruppen
Gruppen startades under 2006 och gruppen mal ar att arbeta for att alla drabbade familjer skall
behandlas lika i hela landet, avseende ersattning i form av bidrag och férsékringar. Detta skall
géalla i samband med barnets sjukdom och behandling i férlangningen aven ekonomiskt stéd i
vuxen alder da behov finns.
Familjeekonomiska gruppen finns i andra Barncancerféreningar och genom ett samarbete mellan
Barncancerféreningarna kommer Familjeekonomiska gruppen att lyfta och aktuella fragor till
riksniva och pa det séttet driva fragorna.

Familjekontakt
Familjekontakt ar den grupp i féreningen som genomfér, och ansvarar fér, vara medlems-
aktiviteter. Genom gruppens arbete far vi en chans att medverka till att ge barn med cancer och
deras familjer en s bra tillvaro som det ar mojligt i den svara situation familjen befinner sig i.
Aktiviteterna ar uppdelade i tva olika delar, dels de rena medlemsaktiviteterna, somt ex den
arliga julfesten, biobesdk, bowling, resor till Disney Resort i Paris och till Legoland i Danmark,
foraldratraffar samt en mangd olika arrangemang. Den andra delen ar vart arbete pa avd 64 pa
BUS i Lund dar vi star fér onsdagstraffarna, ser till att géra riktade inkdp av sadant som barnen
behdver, datorer pa rummen, leksaker, videofilmer, dataspel, saker till stickladdan mm. Det
genomfdrs ocksa aktiviteter p4 hemsjukhusen.
Om du tycker att Familjekontakts verksamhet ar nadgot du skulle vilja vara med i s& blir vi valdigt
glada. Vi vet att det vi gor fyller en viktig funktion fér de drabbade barnen och deras familjer. Och
vi far standigt nya kvitton pa att sa &r fallet. Men f6r att kunna bli &nnu battre s& behdver vi bli fler!

Fastighetsgruppen
Malet for fastighetsgruppen ar att se till att vara fastigheter halls i basta skick. Genom att gruppen
har tillsyn av b&da fastigheterna kan vi géra vinster nar det galler gemensamma inkép mm.
Sammanséttningen av personerna i Fastighetsgruppen ar en blandning av kunniga ménniskor
som kan se helheten och genom sin kunskap férebygga eventuella problem.

Marknadsgruppen
Marknadsgruppen arbetar med olika evenemang och arrangemang som kan inbringa pengar och
uppmarksamhet till var Barncancerférening.
Gruppen vander sig till féretag, organisationer och privatpersoner dar de férséker fa in kontanta
medel till féreningens kassa. Manga férslag kommer ocksa in fran enskilda, féretag och
organisationer som pa olika sétt vill bidra till att Barncancerféreningen far in mera pengar. Alla
sadana forslag diskuteras i gruppen och de forslag dar nagon vill tjana pengar pa att anvanda
Barncancerféreningens namn tackar vi alltid nej till.
Vid de flesta stérre arrangemangen medverkar nagon féreningsmedlem. Det kan galla att
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informera, dela ut broschyrer och dekaler samt ta emot och tacka for bidraget.

Gruppen star ocksa for information om féreningens verksamhet till skolor, féreningar,
organisationer och dvriga som &r intresserade och kan tankas bli medlemmar eller pa annat satt
stddja var verksamhet.

Ett satt att fa in pengar till var verksamhet ar genom att erbjuda féretag olika fadderskap. Vi har
flera olika nivaer som fadder, Platinafadder stéttar verksamheten pa Méllegarden med 15 000
kronor per ar, Guldfadder bidrar med 10 000 kronor per ar, Silverfadder med 5 000 kronor och
som Bronsfadder betalar man 1 000 kronor. Det har blivit allt viktigare for féretagets identitet att
visa vilka varderingar det star for. Att visa engagemang i en viktig verksamhet som var skapar ett
positivt intryck och starker bilden av ett manskligt foretag.

VISOMMIST gruppen
VISOMMIST gruppen finns till fér foréldrar som mist barn i cancer, det finns dven grupper for
syskon. Att férlora sitt barn ar en mycket svar upplevelse. Det vacker manga fragor och kanslor.
Under perioden som foljer efter det att familjen férlorat ett barn finns stora behov av att traffa
andra i samma situation.
Behovet av VISOMMIST grupper inom sddra Barncancerféreningen ar stort och under hésten
2006 pabdrjads ett arbete dar malet &r att utveckla var VISOMMIST verksamhet tillsammans med
en professionell samarbetspartner. Detta for att gbra ett sa bra arbete som mdjligt och vara ett
stod till drabbade familjer.
Under aret har ett antal féraldrar traffats tillsammans i var befintliga VISOMMIST grupp samt i den
nystartade gruppen som bestar av 9 foéraldrar. De som leder gruppen ar féraldrar som mist sina
barn. De &r inga specialister, utan driver gruppen med hjélp av egna erfarenheter. Till detta knyter
vi sjukskoterskor med stor kunskap och erfarenhet.
Gruppen syfte - Att vara ett medméanskligt stéd till féraldrar som mist sitt barn i cancer och ge
foraldrar och syskon méjlighet att bygga upp ett eget natverk. Tillsammans kan vi hjélpas at att
hitta styrkan och meningen med att ga vidare i livet.

Sena komplikationer
Gruppen for sena komplikationer bildades i Géteborg varen 2002. Det ar en grupp som bestar av
representanter fran de sju barncancerféreningarna i landet. Denna grupp arbetar med fragor som
ror vara barn, t.ex. vad hander efter behandling, varfér och hur gér vi nu med dagis, skolan, egen
lagenhet jobb etc. Gruppen skall férséka vara en hjalpande hand i dessa fragor. Det ar ett
vaxande problem med sena komplikationer eftersom fler barn dverlever sin sjukdom. Resurserna i
samhallet minskar hela tiden och den har gruppen barn och ungdomar kan ha svart att havda sina
rattigheter.
Gruppens verksamhet och mal ar:
Erk&nnande av sena komplikationer och medicinsk definition.
LSS (Lagen om sarskild stéd och service) ska galla alla barn och ungdomar med sena
komplikationer.
Neuropsykologer pa alla barnonkologcentra, kontinuerlig uppféljning.
Vem bér ansvaret nar man ar medicinskt fardigbehandlad.
Information. Ta fram en manual vad sena komplikationer innebér
Utbildning: Personal i skolan och varden.
Informations och vagledningskonsulent fér barn med sena komplikationer.

Syskongruppen
Syskongruppen ar en grupp inom Barncancerféreningen som bestar av och ar till f6r syskon som
har eller haft en syster eller bror som &r eller har varit cancersjukt. Syskon ar en viktig del i
tillfrisknandet fér det sjuka barnet. Syskonen ar en trygghet, en nara van och nagon man kan bli
arg pa utan att man slutar tycka om en.
Malet ar att fa friska syskon mer delaktiga i varden och 6ka deras forstaelse for det sjuka
syskonet. Att ge en &ldersanpassad information om det sjuka syskonets sjukdom och behandling,
aven att ge dem chansen att traffa andra syskon i liknande situation. For att kunna tillmétesga
syskonens behov finns sedan januari 1999 en 50 % syskontjanst som Petra Svensson pa avd. 64
i Lund ansvarar fér. Denna tjanst finansieras av Barncancerféreningen Sédra.
Att vara en langre tid p& sjukhus &r ingen bra milj6 fér det "friska” syskonet. Det ar darfér viktigt att
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komma ihag syskonens normala liv med skola/dagis/kamrater. Petra Svensson erbjuder sig ocksa
att ga ut och informera om syskonets sjukdom och behandling till dagis och skola.

Ungdomsverksamheten
Barncancerféreningens styrelse beslutade i november 2005 att inratta tvd 25 % tjanster som ska
bygga upp och leda en ungdomsverksamhet. Verksamheten startades i januari 2006 och I6per tills
vidare med en arlig utvardering och beslut om férlangning. Ungdomsgrupper har funnits tidigare
ledda av ungdomar sjélva. Satsningen pa att inratta tva tjanster majliggér att grupperna kan ledas
professionellt dels f6r kontinuitetens skull dels fér en stérre malmedvetenhet. Tonarstiden innebéar
i sig en brytningstid fran foréldrarna. Det &r normalt sett en tid i uppvaxten d& tonaringen séker
gemenskap utanfér familjen tillsammans med kompisar. | och med insjuknandet i ndgon form av
cancer 6kar beroendeskapet av och narheten till féraldrarna. Kompisar har ofta svart att forsta det
den drabbade ungdomen &r med om och en kansla av annorlundaskap kan upplevas. En studie
har visat att de som &r sjuka och befinner sig i behandling har ett bra sjalvfértroende och inte har
hégre nivéer av nedstdmdhet och oro medan de efter avslutad behandling mar sdmre an svenska
barn/ungdomar i motsvarande alder. Den trygghet och omvardnad de upplevt under vardtiden
forsvinner. De har sluppit krav och fatt omgivningens uppmarksamhet och fokus. Den vardagliga
kontakten med kompisar har brutits, utseendet har ofta férandrats vilket sammantaget kan leda till
minskad sjalvkansla. Efter vardtiden stélls aterigen normala krav fran féréldrar, larare och
kompisar. Ungdomsgrupper dar ungdomar som har liknande upplevelser tréffas har visat sig vara
positiva och lett till en upplevelse av stérkt sjélvkansla.
Syfte
Erbjuda méjlighet fér barn/ungdomar som har eller har haft nadgon form av cancer eller
tumdrsjukdom att tréffa och skapa kontakt med andra i liknande situation.
Mal
Malet med verksamheten ar att barn/ungdomar som har eller har haft nagon form av cancer eller
tumorsjukdom genom att traffa andra i liknande situation ska fa starkt sjalvuppfattning.
Barnen/ungdomarna ska kanna trygghet i gruppen och kunna vara sig sjalva, prata av sig och
utbyta erfarenheter. Genom detta ska barnen/ungdomarna vara ett stéd fér varandra och kunna
utveckla ett kontaktnat utanfér traffarna.

Unga vuxna
| féreningen finns en grupp fér ungdomar och unga vuxna éver 18 ar. Detta ar en viktig grupp som
samarbetar med sena komplikationer. Det &r manga problem som kan uppsta nar ungdomarna
vaxer upp, avslutar sin skolgang och ska ut i arbetslivet. Komplikationer fran tidigare behandlingar
och operationer har i manga fall satt sina spar och det &r viktigt att det finns en grupp som kan
stétta varandra och vara ett stod.

Aktiviteter 2008
2008 var det 24 ar sedan ett antal féraldrar startade Barncancerféreningen Sédra. Ambitionen var
att skapa en foraldraférening som tog tillvara pa barnens intresse. Sedan dess har foraldrar till
cancersjuka barn arbetat ideellt i Barncancerforeningen for att gora livet sa gott som mojligt for
barnen och deras familjer.
Har féljer nagra av arets stérre handelser.

Barncancerféreningen har sedan manga ar onsdagstraffar med mat pa avdelning 64 i Lund.
Barncancerféreningen bjuder pa god mat och dryck varannan onsdag ojamna veckor m h a ca 10
st frivilliga foraldrar. Frekvensen pa traffarna ar beroende pa att stort antal frivilliga krafter samt en
samarbetspartner som ser till att ordna mat. Under 2008 har vi fatt hjalp av nagra Lions klubbar
och vi hoppas pa ett fortsatt samarbete och garna en utveckling av det . Vid stérre hdgtider
arrangerar vi paskbuffé, julbord, midsommar mat, kraftskiva osv. Under 2008 bjod
Barncancerféreningen pé pizza varannan onsdag jamna veckor.
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Meningen med onsdagstraffarna &r att i nAgon man bryta den tristess som uppstar vid langa
sjukdomsvistelser. Denna kvall férsdker vi alltid ge en festlig préagel och med hjélp av
foreningsmedlemmar dukas det med ljus och servetter och god mat serveras.

Liksom tidigare ar har en biograf i Lund stéllt upp med bioférestéallningar pa icke ordinarie
biotider,

Barncancerforeningen bjuder pa massage. For alla inneliggande barn och foraldrar finns
mojligheten till en skdén och avkopplande massage. Det &r Gertrud Trullsson som utfér massagen
och Barncancerféreningen som star fér kostnaden. Fdreningen bjuder dven inneliggande barn
och foraldrar pa fruktkorgar.

Var hemsida, under hdsten bytte vi till en ny hemsida, som ar
utvecklad och finansierad av Barncancerfonden. Anledningen till bytet
var att f4 en modernare hemsida som ar enklare att navigera i. En
annan férdel med bytet &r att fler personer kan uppdatera sidan och se
till att hela tiden ha den senaste informationen. Den nya hemsidan har
vi tillsammans med Barncancerfonden och de évriga
Barncancerféreningarna. Webbplatsen utvecklas kontinuerligt och
genomgar hela tiden forbattringar. Adressen ar
www.barncancerfonden.se/sodra

msnmmm

Samarbete med Malmé Redhawks. Under sésongen 2005/2006 inledde Barncancerféreningen
Sddra ett samarbete med ishockeyklubben Malmé Redhawks och detta samarbete fortsatte aven
under sasongen 2008/2009. Samarbetet innebar att de inneliggande barnen ges méjlighet att ga
pa Malmé Redhawks hemmamatcher, vara med pé traningar och traffa spelarna. Spelarna
kommer aven att bes6ka avdelning 64 i Lund nagon gang under sdsongen och d& skriva
autografer och prata med barnen.

Las mer om Redhawks pa deras hemsida, http:/www.malmoredhawks.com/

Barn och ungdomsverksamheten

Under aret har Ann Eimqvist Fridh och Carina M&hl/Lola Andersson arrangerat manga aktiviteter
for barn i arskurs 3 till 6 och fér ungdomar fran arskurs 9 och uppat. Det har varit allt fran
teaterbesdk, smyckestillverkning, spa och luftpistolsskytte, lab-besdk till ungdomslager i
Stockholm och Képenhamn. Verksamheten &r ett valkommet tillskott i vardagen fér de drabbade
barnen och ungdomarna. Genom att delta i de olika aktiviteterna far de mojlighet att traffa andra i
samma situation samtidigt som de har en rolig dag framfér sig. Under aret lamnade Carina
verksamheten och ersattes av Lola Andersson.

Foraldratraff och arsméte

Den 29-30 mars traffades 70 personer i Kosta, mitt i glasriket, 5 mil 6ster om Vaxjé pa var
traditionella foraldratraff. Helgen inleddes med &rsméte och information om féreningens aktiviteter
under 2007, framtidsvision och redovisning av féreningens ekonomi. Styrelsen kan sammanfatta
ett &r med ett stort engagemang fran deltagarna i vara stédgrupper och de har genomfért manga
lyckade aktiviteter.

Efter arsmotet vantade Hyttsill som &r en gammal Smalandsk tradition. Vi satt i hyttan och at
Bakad Potatis med aromsmdr, stekt salt sill, 16k och dill. P4 menyn fanns ocksa sméléndska
isterband, knaperstekt flask, knéckebréd, lingon, smér och ost. Under maltiden underhéll hyttans
luffare Sven "hélet i vaggen" Haraldsson med musik och gamla historier fran forr i tiden. De som
ville fick ocksé prova pa glasblasarkonsten. Efter glasbladsningen avslutar vi kvéllen med
Smalandsk ostkaka, sylt och gradde och kaffe.

Resa till Disneyland Park i Paris 14-19 juni.

Annu en gang arrangerade Barncancerféreningen Sddra en resa till fantastiska
Disneyland Park i Paris. Denna gang var det tre bussar som tog 115 férvantansfulla
barn och foraldrar de 18 timmarna till Paris.

Tre intensiva dagar dgnade at Walt Disney Studios och Disneyland Park.
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Pa Walt Disney Studios kan man se och uppleva alla méjliga effekter som férekommer vid
filminspelningar. Har finns ocksa nagra haftiga akattraktioner, bla Rock’n Roll Rollercoaster som
accelererar frdn 0-100 pé& 2 sekunder!

| Disneyland Park méttes vi av manga Disneyfigurer, Musse Pigg, Janne Langben, Piff o Puff,
Pluto mm. Det finns ocksd massor av akattraktioner och aventyr for alla barn, stora som sma.

Resa till Kolmarden.

| september bjod Kolmarden in medlemmarna i Sveriges
Barncancerféreningar pa en handelserik dag tillsammans med delfiner,
lejon, apor och alla andra djur. Drygt 100 personer deltog fran
Barncancerféreningen Sddra och vi akte i tva bussar fran Hagestad
Touring. Nar vi var framme i Kolmarden pa lérdag eftermiddag bérjade
vi med tur i Safariparken. Efter frukosten pa séndagen bjods det pa en
heldag pa Kolmarden, egen delfinshow, och manga éverraskningar.
Det var tredje gangen detta arrangerades och redan ar det bokat for en
helg i september 2009.

De lokala grupperna i Vaxjo, Karlskrona har fortsatt i vanlig anda. Till julfesten i Vaxj6 kom det
nastan 80 personer. Vi &r mycket glada fér denna verksamhet inom féreningen. Avstandet till Lund
ar ju ganska langt for vissa och da ar det viktigt att medlemmarna som bor langre bort har
méjlighet att komma samman, ha trevligt och utbyta tankar och erfarenheter.

Arets kraftkilla. .

2005 instiftade Barncancerféreningen Sodras styrelse ett pris till "Arets Kraftkalla®. Vid
foraldratraffen i Kosta delades det ut for tredje gangen. Priset till Arets Kraftkalla kommer varje ar
att delas ut till en person som betytt mycket fér sin omgivning och som inspirerat barnen att kAmpa
mot sin sjukdom. .

Pa arsmotet delades utmérkelsen Arets Kraftkélla ut till MC klubben Ystad Highriders som under
arens lopp har bidragit med mycket pengar till Méllegarden. Tack vara deras insamlingar har vi
kunnat renoverat poolen och gjort investeringar i vart varmesystem.

Rutiner for arbetet i foreningen

Vi fortséatter att ta fram kvalitetsmal for var verksamhet. Sedan tidigare har vi en medlemspolicy
som innebdr att Barncancerféreningens medlemmar aterfinns i olika medlemsklasser och det &r
fran dessa som styrelsen berdknar kostnader fér medlemmarnas deltagande i resor och hyra for
Sovde och Méllegarden. Grundtanken ar att subventionera de familjer som precis har avslutat sin
behandling och ett antal manader efter detta. Detta géller &ven de familjer som mist sitt barn. Det
ju just efter denna period som ekonomin ar som mest anstrangd.

Efter det s& kommer man in i nésta medlemsklass och d& far man resor och boende rabatterat.

Vi har ocksé tagit fram en placeringspolicy for att behélla en stabil ekonomisk grund i féreningen
som gor att vi kan fortsatta utveckla verksamheten pa bland annat Méllegarden, vara
verksamheter pa sjukhusen och inte minst det viktiga arbetet i de olika stédgrupperna.

Vér styrelsehandbok &r en handledning i féreningens rutiner och arbete och ar sténdigt under
fornyelse. Styrelsehandboken finns for att se till att styrelsearbetet féljer féreningens stadgar och
att malséattningen fran arsmétet uppfdljs. | handboken finns bl.a. beskrivet vad som férvéntas av
styrelseledaméterna, rutiner och mallar for styrelsearbetet. Styrelsens malsattning ar att arbeta for
att barnen och deras anhériga ska f& basta méjliga stéd under behandlingsperioden och under
den efterféljande tiden. Detta géller &ven de familjer som mist sitt barn. Styrelsen har ocksa som
uppgift att vara det naturliga kontaktnat som manga barn, féraldrar och syskon behdéver. Vidare
ansvarar styrelsen for att ekonomiska medel kommer in i féreningen sa att féreningen kan
sakerstalla att de planlagda aktiviteterna kan genomféras.

Rekreation
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En mdjlighet att komma bort fran en stundtals mycket jobbig verklighet &r ett av féreningens mal.
Att fa vara tillsammans med sin familj i en lugn och skdn miljé, som ger vila och rekreation, ar vad
méanga familjer med ett cancersjukt barn/ungdom behdver. En plats som kan fungera som en
tillflyktsort och oas under tuffa behandlingsperioder eller en plats fér aterhdmtning och vila efter
avslutad behandling. Barncancerféreningen Sédra har olika former av boende till vara
medlemmar. Dels har vi var rekreationsanlaggning pa Osterlen - Mdllegarden och dels vara stugor
i S6vde och i Trummenas. Vi har utbyte med de évriga Barncancerféreningarna vilket innebar att
de kan hyra Méllegarden och vara stugor och att medlemmarna i Sédra har méjlighet att hyra
stugor och hus hos 6vriga Barncancerféreningar runt om i landet i man av plats. Vid bokning av
Mbllegarden och vara stugor prioriteras vara egna medlemmar i férsta hand.

For att vi ska sékerstalla driften av féreningens anlaggningar vi tillsatt en arbetsgrupp som har till
syfte att skota detta. Det ar viktigt att vi ser till att halla en hég standard och att varda vara
investeringar. Gruppen ser till att planera arbetshelger, hélla koll p4 skick, planera gemensamma
inkdp, halla kontinuerlig kontakt med Fastighetsskétaren pa Méllegarden, mm.

Stugan i Trummenas

2007 kopte Barncancerféreningen Sddra en stuga i Trummenas, som ligger 1,5 dster om
Karlskrona. Stugan kan bokas av alla medlemmar i Barncancerféreningen Sédra fér en
sommarvecka eller en helg. Medlemmar frdn andra barncancerféreningar &r férstas ocksé hjartligt
valkomna att hyra stugan.

Trummenas &r ett stugomrade som ligger cirka 1,5 mil dster om Karlskrona, pa vdgen mot Sturkd.
| Trummenés finns en minigolfbana, en stor golfbana, campingplats, en sommarbutik, m.m.
Stugan ar pa byggd -83 och ar i valdigt bra skick, den ar pa 80 kvm och har tre sovrum, en
fantastisk utsikt 6ver havet med kvallssol och ligger bara 100 meter fran havet.

En mil fran Trummenés ligger barnens gard, en garanterad upplevelse fér sméa och stora barn.
Vill man aka till Olands Djurpark s& klarar man det med en dagsutflykt, till Kalmar &r det knappt 9
mil.

Mollegarden

Mollegarden ar var rekreationsanlaggning fér cancersjuka
barn och deras familjer. Méllegarden ligger vacker mitt i
Osterlen, 2 mil fran Ystad, Simrishamn och Tomelilla och
drygt 3 km fran en av Sveriges vackraste sandstréander i
Sandhammaren.

Pa Mollegarden ska familjerna f& komma bort fran vardagen,
atminstone fér en vecka, och istéllet fa chans till en
andningspaus och att tillbringa tid och utbyta erfarenheter
med andra i samma situation. Manga har dessutom inte
mojlighet att 4ka p& en vanlig semester, och har kanske
heller inte rad eftersom barnets sjukdom ofta medfér
pafrestningar pa ekonomin till f6ljd av langa sjukskrivningar.

Mbllegardens funktion kommer under sommaren i huvudsak att vara rekreation at familjer. Det
finns plats for tre familjer varje vecka.
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En annan mycket viktig verksamhet som Barncancerféreningen har ar kontakthelgerna. Under
manga helger, framférallt under varen och hésten, bjuder Barncancerféreningen in olika grupper
Det kan vara mammor eller pappor som mist sina barn. Oftast leds dessa grupper av utbildade
personer som hjalper till att ga vidare efter en lang och tuff period. Givetvis finns det grupper for
dem som har sina barn i livet. Det finns ocksa motsvarande grupper for syskon.
Ungdomsgrupper och grupper med speciella teman finns ocksa, det kan vara féreningens
marknadsgrupp eller en grupp som diskuterar nya ekonomiska regler och hur det paverkar de
enskilda familjernas situation.

Huset i Sévde

Under 2008 saldes foreningens hus i Sévde stugomrade. | och med tillkomsten av Méllegéarden
(som bara ligger 5 mil fran Sévde) har nyttjandet av stugan i S6vde minskat och styrelsen tog
beslutet att sdlja stugan under varen och istéllet kdpa en lagenhet i Lindvallen. P4 s& satt finns det
tva olika sommarboende, ett i Sk&ne och ett i Blekinge, och ett vinterboende i Dalarna.

Lagenheten i Lindvallen

BESNE

Varen 2008 kdpte Barncancerféreningen Sédra en bostadsratt mitt i Lindvallen i Salen,
Vintergatan 738. Lagenheten kan anvandas aret om och har ett fantastiskt bra lage. | Vintergatan
bor man bra vid skidbackens fot, mitt i Lindvallens skidanlaggning, ca 50 meter till barnbacken goér
att Aven de minsta kan ta sig dit pa egna ben. Har ligger allt pa ett sndébollskasts avstand;
restauranger, butiker, sportshopar, skidspar och inte minst skidliftar.

Barncancerféreningen Sédra har under tva sasonger erbjudit alla medlemmar en vintervecka i
barnvanliga Lindvallen. Vi bokade en lagenhet i Ski Lodge under 10 veckor, mellan vecka 6 och
15, och denna lagenhet kunde hyras av medlemmarna till ett reducerat pris. Intresset var mycket
stort och alla 10 veckor gick fort &t. Nar forsaljning av bostadsratterna blev aktuell och med det
stora intresse av en vintervecka i Lindvallen som grund beslutades inképet.

Lagenheten ar nyrustade med en genomgéende ljus och frasch férgskala. Allrummet &r méblerat
med matgrupp och soffgrupp, fullt utrustad kdksdel, tre sovrum med totalt 10 baddar, tvd badrum
varav ett med bastu. Har ryms hela familjen och &ven néagra véanner fér en héarlig och aktiv
ledighet.

Aven om Sélen &r ett av Sveriges populdraste vinterresmal sa finns manga olika aktiviteter och
handelser i Salen pa sommaren. Fjallvandra, bada, spela golf, spela bangolf, orientera, cykla upp
for fiéllet, cykla ner for fjallet (Salen Bike Park), kér go cart, spela tennis, besdk faboden, fiska, ta
en tur i Trollskogen och i Sndgubbeborg eller ga pa Diggiloo! Sa visst kan man njuta av sommaren
i Sélen.

Gavor och stéd
Vi har haft den stora férmanen att fa ta emot ett stort antal penninggavor fran saval enskilda
personer som organisationer som t.ex. kyrkliga féreningar, idrottsféreningar, férskolor, Lions,
Rotary, Blodcentraler. | samband med dédsfall har minnesgévor inkommit till féreningen och
gavor har ockséa skankts i samband med fédelsedagar.

Gavor under aret.

Eftersom Barncancerféreningen inte har stéd fran vare sig stat, kommun eller Landsting ar vi
beroende av gavor fran privatpersoner, organisationer och samarbete med naringsliv. Under aret
har Barncancerféreningen tacksamt mottagit manga gavor och de férdelar sig sa har:
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Privatpersoner (20%) Féretag (26%) Organisationer (22%) Lions, Rotary m.fl. (16%) Kyrkliga
organisationer (8%) Skolor (8%)
Utdver dessa gavor inkommer ocksa minnesgavor och testamenten.

Insamling sker ocksa via bossor och en stor inkomstkalla till Barncancerféreningen ar
blodcentralerna i var region och framférallt Region Skane som under 2008 samlade in drygt
971.850 kronor!

Internationellt engagemang
Barncancerféreningen Sodra ar sedan 2006 fullvardiga medlemmar i ICCCPO som ar ett
internationellt féraldranatverk fér familjer med cancersjuka barn. Lds mer om ICCCPOs
verksamhet pa www.icccpo.org. Medlemmar i ICCCPO &r ocksa Barncancerfonden och Sveriges
ovriga sex Barncancerféreningar och vi hoppas att var samlade erfarenhet ska kunna bidra med
erfarenhet och kunskap hur man bygger och utvecklar en viktig verksamhet som hjélper barn och
familjer i en svar situation.

Varje ar far 250.000 barn cancer. 80 % av dessa barn lever i fattiga lander dar knappt 20% klarar
sig. Jamfor detta med 6verlevnaden i I-landerna som ar drygt 75%.
Varje ar dor alltsd 100.000 barn helt i onddan - 300 barn varje dag!

Framtidsvision
Genom att féreningen har en stark ekonomisk grund sa finns det stora méjligheter aven i
framtiden.
| och med kdpet av stugan i Trummenas har féreningens medlemmar tillgang till ytterligare en
stuga dér familjen kan koppla av en vecka eller under en helg. Dessutom finns Méllegdrden som
ar en fantastisk rekreationsanlaggning mitt i det rofyllda Osterlen. P4 Méllegarden finns det
utrymme for bade rekreation och vara viktiga satsningar pa anhérigstéd.
Vi kommer att arbeta i samma anda som tidigare och det innebér att barnen alltid kommer att vara
i centrum, bade under och efter behandling.
Vi kommer att lagga mycket energi pa att fa VISOMMIST verksamheten att fungera pa ett bra satt
sa vi kan erbjuda hjalp till alla féréldrar och syskon
Nar det géller var stora satsning pa ungdomarna och projektanstaliningarna hoppas vi att skapa
férutsattningar och trygghet fér vara ungdomar.
Marknadsgruppen kommer att marknadsféra oss i media och kommer under aret att arbeta med
foretagsfaddrar, insamlingsbdssor och andra aktiviteter som kan inbringa pengar till var
verksamhet.

Slutord
Vi i féreningens styrelse vill rikta ett varm och innerligt tack till alla som under det gangna aret har
hjalpt var viktiga verksamhet framat. Alla generdsa bidrag, all hjalp under trivselkvéllarna pa avd.
64 i Lund, all hjalp pa vara hemsjukhus med olika aktiviteter och speciellt vill vi tacka den personal
inom sjukvarden som pé alla satt med omtanke och omsorg hjalper och stédjer de sjuka barnen
och deras anhériga, alla ni ar fantastiskal

Vi vill ocksé tacka alla som pa ena eller andra séttet har varit inblandade i vara stédgrupper och
ser till att driva verksamheten framat.

Vi i Barncancerféreningens styrelse arbetar hela tiden fér att géra tillvaron lite ljusare fér barnen i
sddra Sverige som drabbats av cancer. Genom olika aktiviteter férsdker vi att géra livet lite lattare
under de langa behandlingarna och den tuffa tiden efter sjukdomen.

Vi ar valdigt tacksamma for all hjalp vi far och eftersom vi inte far nagra anslag fran stat, landsting
eller kommun ar det av avgdrande betydelse att manga manniskors engagemang lever vidare och
att de fortsatter att visa sin generositet. Vi tackar innerligt for alla arbetsinsatser och gavor under
2008.
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Resultatet av féreningens verksamhet samt stéllning framgar att sarskild arsredovisning. Styrelsen
foreslar att nettobehallningen av arets verksamhet balanseras i ny rakning.

Styrelsen for Barncancerféreningen Sédra

Méllegarden, Hagestad den 8 mars 2009

Fredrik Olsson Annika Brocknés

Cecilia Hakansson Malin Karlsson

Izabela Ostrovska Linnea Renholm Persson
Jorgen Svensson Thomas Nilsson

Peter Edvardsson Christer Sjéholm

Bjarne Horberg
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