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VERKSAMHETSBERATTELSE

1. INLEDNING

Blodcancerférbundet 4r en ideell rikstdckande patientorganisation till for dem som
sjdlva drabbats av blod- eller blodcancersjukdom, néirstaende till dessa ménniskor samt
personal inom vuxenhematologin i Sverige. Blodcancerférbundet bestar av 14 stycken
foreningar som bedriver lokal verksamhet runtom i landet. Dessa foreningar &r
sjdlvstindiga i den man att var och en av dem har en egen styrelse, #r ansvariga for sin
ekonomi och har ritt att foretrada dess medlemmar gentemot sjukvarden och andra
institutioner.

Blodcancerférbundets tre dvergripande mal med vAr verksamhet dr att alla berdrda av
de drygt femtontalet sjukdomar vi representerar ska erbjudas en god och rittvis vard, att
bidra till forskningen inom blodcanceromridet samt att sprida kéinnedom om de
sjukdomar vi foretrider och hur det #r att leva med blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom. Hur vi under 2018 har arbetat for att uppnd dessa m&l kommer att
forklaras ndrmare i denna verksamhetsberittelse.

2. ORGANISATION

2.1 FORBUNDSSTYRELSE

Blodcancerférbundet leddes 2018 av en styrelse bestiende av ordforande, vice
ordforande, fem ordinarie ledaméter (fyra fr&n och med 6 mars 2018) och tvé
suppleanter. Ordforanden viljs pa en tviirsperiod medan ledamd&terna och suppleanter
viljs p4 en fyraérsperiod. Detta sker vartannat Ar vid forbundsstimman som #r
forbundets hégsta beslutande organ. Férbundets nuvarande styrelse tillsattes i samband
med den senaste stimman i maj 2017 och sfig vid slutet av ret ut som féljande:

Ordférande Lise-Lott Eriksson
Vice Ordforande Kéagan Karlsson
Ledamoter Lars-Peter Knutsson
Jan Ericsson
Arne Lundblad
Hanna Fredholm

Susanne Ohrn (limnade styrelsen den 6/3-2018)

Suppleanter Bo Karlsson
Annica Onsjo
Revisor Margareta Forsman, Revisorcompaniet

Fortroendevald revisor Sten Edebick ‘\5
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Valberedning Ann-Christine Lindquist
Gunila Norberg

Blodcancerférbundet anordnade 8 stycken styrelsemoten under 2018. Dessa skedde den
26 januari, 6 mars, 20 april, 4 juni, 24 augusti, 12 oktober, 8 november samt den 17
december. Majoriteten av dessa moten skedde fysiskt pa forbundskansliet i Sundbyberg.

2.2 FORBUNDSKANSLIET

Blodcancerférbundets kansli ar belaget 1 Sundbyberg och har till uppgift att bland annat
verkstilla styrelsebeslut, arbeta med intressepolitiska fragor, administrera
Blodeancerfonden och genomfora informationsinsatser bade internt och externt.
Forbundskansliet formedlar ocksi stod till vara fjorton lokalforeningar och har det
yttersta ansvaret for forbundets ekonomi, marknadsforing, budget samt till viss del
strategiska fragor rérande verksamheten.

Det dr aven forbundskansliet som skGter om den centrala medlemshanteringen,
koordineringen av stodpersoner, medlemstidningen Haema, webbutiken samt all extern
kommunikation. Blodcancerférbundet delar sedan &rsskiftet 2016/2017 kansli med
patientféreningen ILCO. Lokalerna p&4 Hamngatan 15B huserar dértill den
intressepolitiska pdverkansorganisationen Nitverket mot cancer som béade
Blodcancerférbundet och ILCO &r aktiva medlemmar i.

Fast anstéllda p4 kansliet under 2018 var fljande personer:
Christian Pedersen (verksamhetschef, 100 %)
Maria Andersson (ekonomiassistent, 100 %)
Isadora Nilsson (ekonomiassistent, 100 %)
- William Choukeir (verksamhetsutvecklare, 75 %)
Lise-lott Eriksson (projektanstilld, intressepolitisk talesperson, 50 %)
Elin Sporrong (projektanstélld, projektledare Patientrelaterade Matt, 50 %)
Madelene Limnefelt (projektanstilld, projektledare Livskraft, 100 %)

Av personerna som namns ovan var Christian Pedersen, Lise-lott Eriksson och Elin
Sporrong anstéllda av Blodeancerférbundet hela &ret. Maria Andersson & andra sidan
avslutade sin tjanst i april 2018 och ersattes dd av Isadora Nilsson. Wiliam Choukeir var
anstilld forsta halvan av fret (Januari-juni) medan Madelene pabdrjade sin tjanst pa
kansliet i november 2018.

2.3 MEDLEMMAR

Under 2018 fortsatte glidjande nog den positiva trenden frén tidigare ar sett till antalet
medlemmar. Dessa tkade under 2018 frdn 3 839 till 4 082 stycken vilket innebér en
okning med 243 medlemmar frén &ret dessférinnan. En utveckling i paritet med
medlemstkningen mellan 2017-2018 som 1&g pd 247 st. och som Blodcancerférbundet
béde tror och hoppas kommer att fortsitta de kommande édren.

De avgifter som Blodeancerforbundet tog ut frin vra lokala foreningsverksamheter var
under 2018 50 kronor for huvud- och stodmedlemmar samt 15 kronor fér nérstiende
och familjemedlemmar. Medlem blir man indirekt i férbundet genom intréde i ndgon av
Blodcancerforbundets 14 lokalféreningar.
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Antal betalande medlemmar 4082
varav antal kvinnor 2 420
varav antal man 1647
varav antal dar uppgift om kon saknas 15
Antal betalande medlemmar med funktionsnedséttning 2 407
varav antal kvinnor 1444
varav antal man 960
varav antal dar uppgift om kon saknas 3
Antal betalande medlemmar som &r anhériga 992
Antal betalande stédjande medlemmar 683

Antal betalande medlemmar dar uppgift om medlemstyp saknaso

2.4 ORDFORANDEKONFERENS

Lordagen den 13 oktober samlades Blodcancerférbundets ordforande for vara
lokalforeningar i Stockholm for att delta 2018 érs ordférandekonferens. Mellan
09.00-13.00 diskuterade férbundets interna foreningsrepresentanter, tillsammans med
forbundsstyrelsen och delar av kanslipersonalen, vilka fragor att fokusera pa under
2019. Det diskuterades dven hur vi gemensamt kan jobba med dessa frigor pa
nationell/regional nivd. En dag som avslutades med en gemensam lunch.

3. EN GOD OCH JAMLIK VARD

3.1 PATIENTRELATERADE MATT

Mellan augusti 2017 till januari 2018 undersokte Blodcancerférbundet, med finansiering
av Socialstyrelsen, vira medlemmars upplevelser av varden genom djupintervjuer. Vi
ville f4 en djupare forstielse av vad som #r betydelsefullt under patientresor inom
blodcanceromradet och vilka forutsitiningar som skapas av att leva med kronisk
sjukdom. Detta genom att ta framsi kallade patientrapporterade upplevelsematt
(PREM) som &r vanligt forekommande i dagens hélso- och sjukvird bland annat som
underlag for kvalitetsutvecklande atgérder, for utvérderingar och for olika typer av
jamforelser,

Blodcancerférbundet fick i april 2018 besked om att av Hedlunds Stiftelse fatt stod for
ett uppfoljningsprojekt med syftet att ta fram s.k. diagnosspecifika utfallsmétt (PROM).
Matt som #r tinmkta att mdjliggora for uppfoljning och utvirdering utifrdn ett
patientperspektiv. Detta med malet att alla blodcancerpatienter ska behandlas och f6ljas
upp utifran sina individuella behov och preferenser, utifrdn en process eller ett verktyg
som anpassas efter den Kkliniska verkligheten. Detta uppfoljningsprojekt kommer
officiellt att avslutas under varen 2019 och dokumenteras i form av en projektrapport
som kommer att finnas tillgénglig pa Blodcancerférbundets webbsida.

3.2 LIVSKRAFT

I oktober 2018  Dbeviljade Allménna Arvsfonden ekonomiskt stod till
Blodcancerforbundets projekt Livskraft vars syfte dr att skapa forutsittningar for stod
och tydligare information, och dirmed &ven bittre méende, hos berdérda av cancer.
Projektet riktar sig frimst till personer som just har avslutat sin behandling av
cancersjukdom och kommer att paga i tva ars tid med start den 1 november 2018.

K
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Det slutliga mélet med Livskraft dr att arbeta fram en webbsida som kommer verka i
mellanrummet mellan den véirden, rehabiliteringen och det ideella st6d som
patientféreningar erbjuder. Syftet &r alltsd att sprida kunskap om olika fysiska och
psykosociala utmaningar som kan uppsta efter avslutad behandling av cancer. Projektet
har dven som mal att piverka vdrden mot en mer patientrelaterad rehabilitering.

Livskraft kommer allts att erbjuda digitalt interaktivt stod till alla cancerberérda. Den
interaktiva webbsidan kommer bestd av informationsfilmer, webinars och en
kunskapsbank. Det kommer dven finnas delar med bloggar och chattforum for att létt
kunna skapa delaktighet och dela berittelser och gemenskap. Webbportalen kommer
efter avslutat projekt drivas vidare och fortsatta utvecklas av Blodcancerforbundet.

3.3 INGA FLER UTREDNINGAR!

Snabbare tillgéng till nya livshojande behandlingar och att enklare kunna driva
kliniska studier / blodcancerforskning. Tva viktiga fragor som ligger helt i linje med
Blodcancerforbundets 6vergripande mél om att "arbeta for en battre och mer jamlik
vird” samt "stétta blod- och blodcancerforskning”. Dessa utmaningar belyste ocksé
Blodcancerforbundet varen/sommaren 2018 i och med den ambitiosa satsningen Inga
Fler Utredningar! vars forsta del bestod av sex regionala rundabordssamtal.

Tanken bakom projekiets forsta halva var att arrangera ett rundabordssamtal inom vart
och ett av Sveriges sex Regionala Cancer Centrum (RCC) med aktiviteter i Stockholm
(8/3), Uppsala (22/3), Goteborg (5/4), Linkdping (18/4), Lund (4/5) och Umed (23/5).
Mélet var i forsta hand att upplysa framforallt politiker pa regional nivd om att
processen kring nationellt inférande av nya likemedel maste ses §ver och lyfta fram
behovet av bittre incitament for att biittre kunna bedriva kliniska studier tillika
forskning inom blodcanceromradet.

De sex rundabordssamtalen kom sedan att summeras under politikerveckan pa Gotland
i form av en 6ppen paneldebatt mandagen den 2 juli. Blodcancerférbundets férhoppning
med Hdlsovinster eller hélsoforluster - vart dr Sverige pa vidg? var att fa till verklig
fordndring pa riksnivd, d& detta dr utmaningar som berér alla blodcancerdrabbade
cavsett diagnos.

3.4 DEBATTARTIKLAR | MEDIA

Att fi genomslag i media &r en utmaning for mindre patientorganisationer som
Blodcancerforbundet. Det dr dock ingen omdjlighet om man far hjilp av en extern
PR-byrd som RMP Media, vilket Blodcancerférbundet fick under hosten 2018 som ett
led i ovan namnda projekt Inga Fler Utredningar!. Tack vare ekonomiskt stéd via denna
satsning kunde medel frigéras for att fi hjélp med att skriva, samt framforallt intressera,
olika medieaktGrer.

Detta utmynnade i debattartikeln Cancerpatienter avvaktar i vdntan pd nya
behandlingar som publicerades i Dagens Samhille. En artikel som fick vildigt stor
spridning p& webbsidan ifrAga och &tféljdes av en replik av Ridet fér nya terapier
(NT-raddet) samt RCC i Samverkan. En artikel som Blodcancerférbundet sedermera
besvarade i och med slutrepliken Vi mdste ha en optimal likemedelsanvdindning i
samma mediekanal. Detta med syftet att belysa frdgan om snabbare tillgang till nya och
livshéjande behandlingar.
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Utover Dagens Sambhille figurerade dértill Blodcancerforbundet i Svenska Dagbladet.
Detta var i sin tur ett led i projektet Blodcancerkollen (se 5.7 for mer information om
denna satsning) och ledde till tvA stycken separata debattartiklar med rubriken
Blodcancerpatienter fér inte ratt hjdlp som gick att lidsa i Goteborgsposten (GP)
respektive SVD Debatt. TvA artiklar med utg&ngspunkt i bristande psykosocialt stod
(tillgang till god rehabilitering, kontaktsjukskéterskor och sa vidare).

3.5 NORDISKT SAMARBETE

Blodcancerforbundet har sedan 2011 haft ett val fungerande samarbete med de norska
organisationerna Blodkreftforeningen och Lymfekreftféreningen, samt de danska
foreningarna Dansk Myelomatose Forening och Lyle. Vart samarbete har genom aren
inneburit bland annat inspiration, erfarenhetsdelning och utbytet av viktig information.
Sedan 2017 har vi dartill etablerat samarbeten med Association of Cancer Patients in
Finland, islindska Ung Kreftur samt Dansk MPN-Forening.

Under 2018 stirktes detta samarbete genom tre stycken nordiska blodcancerméten som
samtliga gick av stapeln i Stockholm. Den férsta av dessa, Nordics MPN Patient
Advisory Board, arrangerades av Blodcancerforbundet den 27-28 augusti
Blodcancerférbundet stod dven som virdar for efterféljande méte den 4-5 september i
form av Nordic Patient Association Meeting. Vid frets sista moéte oss nordiska
systerorganisationer sinsemellan var det 4 andra sidan den danska organisationen LyLe
som bjod in till aktiviteten Nordic CML Patient Advocacy Meeting den 12-13 december.

3.6 OVRIGT INTERNATIONELLT UTBYTE

Till skillnad frAn ménga andra patientorganisationer riktar Blodcancerférbundet sig till
patienter och nérstiende med alla typer av blod- eller blodeancer, vilket bade kan vara
en utmaning men &ven vildigt larorikt vid internationellt samarbete. I andra ldnder
organiseras patientorganisationer ofta efter en sédrskild blodcancerdiagnos, alternativt
delas upp i flera grova kategoriseringar, och ddrmed ar #ven det internationella arbetet
uppdelati enlighet med detta. Blodcancerférbundet arbetar bredare &n si, och har
darfor etablerat samarbeten med ménga olika aktGrer runtom i virlden.

Stod for att kunna Aka pad dessa konferenser har erhéllits i forsta hand frin de
internationella organisationer som Blodcancerférbundet &r medlemmar i som till
exempel Lymphoma Coalition och International Myeloma Foundation. I majoriteten av
fallen har Foérbundsordférande tillika intressepolitiskt ansvariga Lise-lott Eriksson
deltagit pA dessa aktiviteter. Hon har under aret emellertid fatt avlastning med detta av
bland annat Annica Onsjé (styrelsesuppleant), Ronald van Veen (ordférande
Blodeancerforeningen Véstsverige) och Hanna Fredholm (styrelseledamot).

3.7 NATVERKET MOT CANCER

Forutom att driva intressepolitik i egen regi s &r Blodcancerforbundet som en av
tiotalet patientorganisationer dartill aktiva medlemmar i den intressepolitiska
paraplyorganisationen Nitverket mot cancer (NMC). Forbundet representerades i
NMC:s styrelse under Aret i och med att verksamhetschet Christian Pedersen och
forbundets suppleant i styrelsen Bo Karlsson verkade som ledamot respektive suppleant
i styrelsen ifraga.
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Christian och Bo har uttver sitt engagemang i styrelsen dessutom drivit flera projekt
tillsammans med andra representanter i "Natverket", Alla dessa projekt har som minsta
gemensamma ndmnare att de konkret bidrar till reellt virde forsamtliga
medlemsorganisationer i NMC (ddribland Blodcancerforbundet). Som exempel kan
namnas aktiviteten Vérldscancerdagen som arrangerades den 4 februari och flertalet
seminarier under Almedalsveckan, Dirtill skétte Christian organisationens externa
kommunikation under 2018.

3.8 WORKSHOP INFEKTIONSKANSLIGHET

Milet med den internutbildning om infektionskdnslighet som Blodcancerforbundet
arrangerade fredagen den 12 oktober varatt undersdka det nuvarande liget som
blodcancerpatient rérande frigor sésom erbjuds man adekvat behandling som
infektionskdinslig, kdnner man sig i sana fall delaktig i sin behandling, hur upplever
man kvalitén pd ens behandling och anser man sig fa tillrdckligt med information om
sekunddr immunbrist och/eller infektioner i samband med sjukdom?

Detta for att, tillsammans med representanter frdn varden, identifiera eventuella
problemomraden rérande behandling av patienter med sekundéir immunbrist. Samt
aven diskutera eventuella l6sningar pd dessa utmaningar for att vid ett senare skede
kunna paketera och presentera losningarna ifriga. Och for detta syfte bjods alltsd
férbundsstyrelsen samt representanter fran forbundets lokalforeningar in till Stockholm
for denna interaktiva internutbildning,.

4. EN OKAD SATSNING PA BLOD- OCH BLODCANCERFORSKNING

4.1 BLODCANCERFONDEN

Blodecancerfonden dr en egen organisation tillika ideell stiftelse med go-konto som
disponeras av Blodcancerférbundet. Fonden delar &rligen ut medel till formén for
vuxenhematologin i Sverige. Detta i form av rese- och utbildningsstipendier samt medel
till blodcancerforskning alternativt projekt inom omvirdnad. Under 2018 delade
Blodeancerfonden ut 1 000 000 kronor till omvardnadsforskning (hdsten 2018) medan
totalt 340 500 kronor utdelades till utbildning av hematologisk vardpersonal. Detta
gjordes vid tva separata tillfilllen under &ret, det vill siga bade under varen/hosten 2018.

Blodcancerfonden samlade totalt in 1 579 330 kronor under aret, framst i form av
minnesgivor frin allminheten. Detta belopp &r en Okning med uppemot 340 000
kronor Jamfort med 2017 irs insamlade medel. Férutom de riktade utdelningar som
namns ovan si delades en del av pengarna ven ut till utmirkelsen ”Arets Avhandling”
pd 10 000 kronor i samband med organisationen Svensk Forenings fér Hematologis
arliga "fortbildningsdagar”, som aret till &ra arrangerades 1 Ume3.

4.2 INGA FLER UTREDNINGAR!

Ett av de tre mélen med den landsomfattande satsningen Inga Fler Utredningar! som
sjosattes varen 2018 var att 6ka de medel som landstingen/regionerna skjuter till blod-
och blodcancerforskning i Sverige. Med andra ord hoppas Blodcancerférbundet att vi via
detta projekt, pé sikt om inte annat, har bidragit till en 6kad statlig satsning pa blod- och
blodcancerforskning i vart land.
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5. ATT OKA KUNSKAPEN OM (ATT LEVA MED) BLODCANCER

5.1 TEMADAGAR

Under 2018 arrangerade Blodcancerférbundet sammanlagt 11 stycken nationella
temadagar riktade till blodcancerberérda patienter, nérstdende och vardpersonal. Det
huvudsakliga mélet med dessa foreldsningsdagar dr att sprida information om de olika
blod- och blodcancerdiagnoser vi som forbund representerar. Detta samtidigt som
drabbade far méjlighet att traffa andra manniskor med liknande bakgrund for att erhalla
stod och utbyta erfarenheter med varandra.

De temadagar som Blodcancerforbundet arrangerade under aret var de foljande:

Internationellt Riksmdéte MPN (27/1) - temadag om de tre myeloproliferativa sjukdomarna
essentiell trombocytemi (ET), polycytemia vera (PCV) och myelofibros som
arrangerades i Goteborg med 77 deltagare narvarande

Svenska MDS- & AML-Dagen (17/3) temadag om de tvi nérbeslikiade diagnoserna
myelodysplastiska syndrom (MDS) och akut myeloisk leukemi (AML) som arrangerades
i Stockholm med 82 deltagare nirvarande

Nationell Specialisttrdff Myelom (21/4) temadag om den enskilt vanligaste
blodcancerdiagnosen myelom som arrangerades i Stockholm med 178 deltagare
néarvarande

Teradag Forskning (19/5) temadag om nuvarande/kommande forskning inom blod- och
blodcanceromridet som arrangerades i Stockholm med 127 deltagare narvarande

MDS Patient- och Familjeforum (13/6) - temadag om myelodysplastiska syndrom (MDS)
som Blodecancerforbundet arrangerade i1 samarbete med den internationella
patientorganisationen MDS Foundation i samband med &rets EHA-kongress som gick
av stapeln i Stockholm (32 deltagare nérvarande)

Lymfomsatsning 2018 (1-15/9) informationssatsning bestdende av tre stycken temadagar i
Sundsvall (1/9), Malmé (8/9) respektive Stockholm (15/9) och som sammantaget
lockade 215 deltagare

Internationella KML-Dagen (22/9) - temadag om kronisk myeloisk leukemi (KML) som
arrangerades i Uppsala med 42 deltagare nérvarande

Temadag Cancerrehabilitering (29/9) - temadag om cancerrehabilitering som
arrangerades i samarbete med Cancerfonden och som lockade 68 deltagare till
Ornskoldsvik

Sverigedagen KLIL (24/11) - temadag om Lkronisk lymfatisk leukemi (KLL) som
arrangerades i Stockholm med 112 deltagare narvarande

5.2 HAEMA

Heema ar Blodcancerforbundets medlemstidning som bland annat belyser frigor om
livsstil/livskvalitet, hur det &r att leva med en blod- eller blodecancersjukdom,
sjukvardspolitik och nya utvecklingar inom blodcanceromradet. Tidningen haller
dessutom ldsaren uppdaterad omvad som hénder runtom i landet bland véra
lokalféreningar, beskriver det jobb som sker p& riksnivi samt belyser det arbete som
andra patientorganisationer gor.

Heema gavs under 2018 ut i fyra separata utgavor med olika teman. Upplégget med olika
teman, vilket dterinfordes i bérjan av 2016 efter nagra érs avbrott, har uppskattats av

4
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medlemmar och kommer &ven fortsdtiningsvis att anvindas. Detta dels for att det
efterfrigas av tidningens lasare, men éven for att det &r ett mycket bra verktyg att lyfta
fram omraden av relevans for Blodcancerférbundet.

Utgivningsdatum och teman for Heema under 2018 var de féljande:
Tema Forskning: utgivningsdatum den 19 mars
Tema Livskvalitet: gavs ut den 18 juni
Tema Intressepolitik: gavs ut den 17 september
Tema Patientrittigheter: gavs ut den 17 september

5.3 INFORMATIONSBROSCHYRER

Under 2016-2017 uppdaterade och tryckte Blodcancerférbundet diagnosspecifika
informationsbroschyrer om elva av de totalt tolv diagnoser vi som organisation officiellt
foretrader. Behovet av att trycka nya broschyrer &r 2018 fanns séledes inte, utéver den
broschyr om akut lymfatisk leukemi (ALL) som inte uppdaterades de tva foregaende
fren. Processen att fi denna broschyr uppdaterad och sedermera ocksd tryckt
péborjades dock i slutet av 2018 och kommer att fullféljas under varen 2019,

5.4 INFORMATIONSFILMER

2018 fortsatte Blodcancerforbundet ge ut informationsfilmer via var webbsida samt
egna kanal p& den populdra videogemenskapen Youtube. Under varen uppdaterades
forbundets befintliga filmer om den hoégmaligna blodcancersjukdomen Hodgkins
Lymfom med overlikare Daniel Molin frin Akademiska Sjukhuset (Uppsala) som
huvudsaklig informationsspridare.

I samband med den stora hematologiska EHA-kongressen i Stockholm medverkade
verksamhetschef Christian Pedersen i huvudrollen. I ett antal kortfilmer fick han
mojlighet att berdtta om kongressen samt dértill berétta om Blodeancerforbundets
intressepolitiska arbete, Slutligen lanserades informationssatsningen Roéster om myelom
i slutet av aret. Ett projekt bestfende av fyra stycken patientfilmer med medlemmar
berérda av myelom som medverkade 1 dessa.

5.5 WEBBEN & SOCIALA MEDIER

Internet ar ett utmérkt verktyg fér Blodcancerforbundet att férmedla information av
intresse for var verksamhet pa ett enkelt, littillgingligt och 6verskadligt satt. For att 6ka
kunskapsnivin om blodcancer och livet som blodcancerberord har férbundets webbsida
uppdaterats dagligen med nyheter av intresse fér de ménniskor vi som organisation
foretrader. Dartill har Blodcancerforbundet fortsatt vara aktiva pd de sociala
medickanalerna Facebook, Twitter och Instagram med dagliga uppdateringar.

Antalet foljare pa Facebook vaxte under dret till 2 150 stycken, en kning med drygt 150
personer jamfort med dret innan. P4 Twitter, som lanserades i bdrjan av 2016, har
Blodcancerforbundet & andra sidan lyckats attrahera ca &n 550 foljare, i sin tur en
okning med ungefir 100 personer frin 2017. P4 Instagram, som infordes vid arsskiftet
2016/2017, vixte antalet foljare under &ret till drygt 475 personer. En 6kning med drygt
125 personer jAmfort med 2017.

Under 2017 har Blodcancerférbundet dessutom fortsatt att ge ut ménatliga nyhetsbrev,
en process som inférlivades sommaren 2016. Syftet med nyhetsbrevet ar att hilla vara
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medlemmar och andra intressenter uppdaterade om vad som sker pad forbundskansliet
och bland véra 14 lokalféreningar runtom i landet. Slutligen har Blodcancerforbundet
forbéttrat var narvara pa LinkedIn, fortsatt dela beréattelser fran blodcancerberérda via
webbsidan och fliken *Min historia...” samt via samarbete med diverse bloggare inom
blodcanceromrédet.

5.6 CANCER | BLODET

For att uppfylla mélet om att sprida kunskap om livet som blodcancerberord sldppte
Blodcancerférbundet under 2017 bloggen Cancer i blodet som e-bok strax fore julafton.
Boken ifrdga baserades pa den populdra blogg (canceriblodet.blogspot.com) som skrevs
av myelompatienten Staffan Sundstrém. En blogg dir Staffan pé ett Oppenhjartigt,
underhallande och insiktsfullt sitt beskrev sin unika resa med den enskilt vanligaste
blodcancerdiagnosen myelom.

En e-bok som fick mycket fin respons av blodcancerberdrda fran hela landet, och som
2018 siledes dven trycktes i nigra hundra fysiska exemplar. Dessa har skickats till
samtliga av landets sjukhusbibliotek, delats ut till foreldsare som gévor vid de temadagar
som arrangerats under 2018 samt &ven spridits via Blodcancerforbundets
lokalféreningar. Nagot som medférde att de 250 fysiska exemplar av boken gick at
under fret och forhoppningsvis kommer manga blodcancerberérda till gagn.

5.7 BLODCANCERKOLLEN

For att erhdlla mer kunskap om hur personer med blodcancer upplever sin sjukdom,
med ett sdrskilt fokus p& blodcancerdiagnosen myelom, drev Blodcancerférbundet
under 2018 upplysningskampanjen Blodcancerkollen vidare i samarbete med
Netdoktor. Syftet med kampanjen &r att samla in och sedan sprida information om
blodeancer i allmdnhet och myelom i synnerhet till patienter, nérstdende,
sjukvardspolitiker -och profession. Mélet ar dartill att ta reda pd hur vdrden av
myelompatienter i Sverige kan forbéttras. :

Resultaten frin kampanjen ifrdga kommer att anvéindas som underlag under 2019 for
ett tilltdnkt seminarium i Almedalen. Vidare har Netdoktor 16pande under aret varit
behjilpliga i att sprida all information om myelom som Blodcancerforbundet har forsett
dem med (bland annat om boken Cancer i blodet som nimns ovan).

6. OVRIGT

6.1 STODVERKSAMHETEN

Blodcancerforbundet har 2018 fortsatt att erbjuda ideellt arbetande stédpersoner med
tystnadsléfte till landets blodcancerberérda. Mélgruppen for dessa stodpersoner &r i
forsta hand nydiagnostiserade patienter eller nérstdende som onskar prata med nagon
som har varit med om liknande upplevelser samt for att fi praktiska tips och emotionellt
stod 1 en svar tid.

For att utvirdera stodpersonsverksamheten, samt med syftet att ta ett helhetsgrepp
kring Blodcancerforbundets sttdverksamhet, arrangerades en workshop i november
2018. P4 denna workshop deltog utéver férbundets sex regionala stédsamordnare, dven
styrelseledamoten Annica Onsjo samt verksamhetschef Christian Pedersen.

h
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Workshoppen hade som mél att diskutera hur Blodcancerférbundets nuvarande
stodpersonsverksamhet kan forbéttras, och pé sikt fraimja bildandet av stodgrupper.

Efter workshoppen stod det klart att behovet av stéd i grupp, gérna fysiskt sddant, har
okat de senaste dren. Detta konstaterades vara sérskilt relevant for kroniskt sjuka som
har ett behov av kontinuerligt stod frn mer &n en person. Saledes fortsatta
Blodcancerforbundet att starta s8 kallade “stodgrupper” pa den sociala
medieplattformen Facebook for de ménga olika diagnoser vi som organisation
foretrader.

For att framja fysiskt stod av andra har férbundskansliet under 2018 fortsatt att sprida
information via till exempel medlemstidningen Haema och webben om de kafétraffar
och sjalvhjélpsgrupper som olika lokalforeningar inom var verksamhet har initierat.

6.2 APPEN BLODCANCERSTODET

Appen Blodcancerstidet, sirskilt utvecklad for landets blod- och blodcancerberorda,
har under 2018 fortsatt att erbjudas till medlemmar i Blodecancerférbundet. Syftet med
appen ar att hjalpa dem berdrda av blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom att ta
kontroll dver sin hélsa. I appens forsta version, som lanserades varen 2017, gar det
bland annat att se sin medicinska journal och bestilla likemedel fran etablerade
apoteksaktorer. Denna har sedermera vidareutvecklats genom att tillaggstjansten
pdaminnelser att ta sina likemedel infordes i slutet av 2017.

Under 2018 vidareutvecklades emellertid inte appen ytterligare. Detta av det enkla
skilet att bolaget FRISQ som stdr bakom applikationen ifraga valt att 14gga sina resurser
pé en annan applikation som fokuserar pé att 6ka integrationen och kommunikationen
med vérden. Nigonting som kan bli aktuellt att driva vidare under 2019 som ett led i
projektet Patientrelaterade Matt, men som under 2018 inte var aktuellt for
Blodcancerforbundets riakning.

7. EKONOWMII

Blodcancerforbundets ekonomi har vuxit mycket starkt under aret. Detta till foljd av
okade normala intdkter (statsbidrag, medlemsavgifter samt erséttning for administrativt
arbete inom Blodcancerfonden), men &ven stora extra ordindra intdkter i form av
externt finansierade flerariga projekt samt organisationsstdd fran Cancerfonden.

Ett flertal samarbetsprojekt med olika ldkemedelsforetag har dven detta ar gett exira
ekonomiskt utrymme for stérre satsningar pa féreldsningar och temadagar. Totalt har
intékterna okat med 36 % till 5 275 200 kronor.

Kostnaderna for forbundets verksamhet har ocksa okat patagligt under &ret, i takt med
de nya satsningarna och projekten. Kostnader for personal dr det omridde som Okat
mest, men dai ingér bade ordinarie och projektanstilld personal. Personalkostnaderna
har okat med 74 % och &vriga kostnader med 19 %. Totalt har de sammanlagda
kostnaderna 6kat med 39 % och uppgér till 4 956 100 kronor.

Sammantaget har forbundets verksamhet under 2018 gett ett Sverskott pé drygt 319 tkr.
Overskottet dr nigot mindre &n 2017, men innebir fortsatt utrymme kommande ar for

b
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forstiarkning av forbundets ordinarie verksamhet samt mdjligheter till nya projekt och
satsningar.

Foérbundets tillgAngar har under 2018 varit placerade i tva fonder inom Handelsbanken.
I forsta hand en kortrintefond som har en mycket 14g riskexponering. I andra hand en
blandfond med medelstor riskexponering. Fonderna har under 2018 gett en mycket svag
virdeutveckling, till foljd av en kraftigt férsvagad rinte- och aktiemarknad. Négot som
pé sikt bor leda till en férdndrad och mer aktiv placeringsstrategi for férbundets kapital.

Y



Blodcancerforbundet
Org.nr 815200-9125

Resultatrikning

Stiftelsens intéikter
Verksamhetsintikter

Gévor & Bidrag

Summa stiftelsens intéiikter

Stiftelsens kostnader
Férvaltningskostnader

Ovriga externa kostnader
Personalkostnader

Summa stiftelsens kostnader
Rorelseresultat

Finansiella poster

Resultat frin 6vriga finansiella anldggningstillgdngar
Finansiella poster

Summa finansiella poster

Resultat efter finansiclla poster

Resultat fore skatt

Arets resultat

Not

in

2018-01-01
-2018-12-31

3290872
1984 370
5275242

-2 389790
-336 324
-2 230 068
-4 956 182
319 060

0
0
0
319 060

319 060

319 060
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2017-01-01
-2017-12-31

2121002
1752136
3873 138

-1 826 268
-455 594
-1281 146
-3 563 008
310130

23 107
-19

23 088
333218

333218

333 218
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Balansrikning

TILLGANGAR
Anliggningstillgingar

Materiella anliggningstillgingar
Inventarier, verktyg och installationer
Summa materiella anliiggningstillgangar

Finansiella anléiiggningstillgdngar

Andra langfristiga virdepappersinnehav
Summa finansiella anldggningstillgingar
Summa anliggningstillgangar

Omsittningstillgangar

Kortfristiga fordringar

Kundfordringar

Fordran Blodcancerfonden

Ovriga fordringar

Férutbetalda kostnader och upplupna intikter
Summa kortfristiga fordringar

Kassa och bank

Kassa och bank

Summa kassa och bank
Summa omsittningstillgdngar

SUMMA TILLGANGAR

Not 2018-12-31

8 2420411
2420 411
2420 411

282 793
300 000
3242
19237
605272

964 256
964 256
1569 528

3 989 939
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2017-12-31

1420411
1420411
1420411

135287
187450

3756
211504
537997

1 861 954
1861954
2 399951

3 820362
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Balansrikning

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital
Bundet eget kapital
Bundet eget kapital

Fritt eget kapital
Fritt eget kapital
Summa eget kapital

Kortfristiga skulder

Leverantorsskulder

Skuld till Blodcancerfonden

Skatteskulder

Ovriga skulder

Upplupna kostnader och forutbetalda intdkter
Summa kortfristiga skulder

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER

Not 2018-12-31

196 242

3326 592
3522 834

68 652
12 000
17 359
87 354
281 740
467 105

3 989 939
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2017-12-31

196 242

3007 532
3203774

235 701
300
10071
44 157
326 359
616 588

3820362
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Noter
Redovisnings- och viirderingsprinciper

Allmiinna upplysningar
Arsbokslutet har upprattats enligt forbundets stadgar.

Fordringar har upptagits till det belopp varmed de beriknas inflyta.

Ovriga tillgangar och skulder har upptagits till anskaffhingsvirden dir inget annat anges.

Anliggningstillgingar
Tilldmpade avskrivningstider:

Inventarier, verktyg och installationer 20-33%

Not 1 Verksamhetsintikter

2018 2017
Adm, ergétining Blodcancerfonden 300 000 187 000
Intékter Haema 281 500 333315
Forséljning Broschyrer 69 070 102 870
Forséljning materiel 11425 16 643
Medlemsavgifter frin freningama 458 650 389 188
Ovriga intakter 74 988 70 045
Samverkansprojekt 1337376 1021940
Bidrag via Facebook 129 936
2 662 945 2121 001
Not 2 Projekt Livskraft Arvsfonden
2018 2017
Erhéllet frin Arvsfonden 627 927 0
Kostnader 2018 -100 209
Saldo 20181231 527 718 0

Per 181231 #r bokfoért 300 000 pa afférskonto SHB samt 327 927 pa checkkonto SHB
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Not 3 Erhallna gavor och bidrag

Bidrag

Statliga bidrag

Erhallna bidrag och erséttningar f6r personal
Ovriga erhallna givor

Ovriga statliga bidrag

Organistationsstod

Not 4 Forvaltningskostnader

Inkdp av varor

Kostnader Fonden
Medlemsavgift till féreningarna
Kostnader f6r samverkansprojekt

Not 5 Ovriga externa kostnader

Administrationskostnader
Tryckkostnader Hlaema
Férbundets medlemsavgifter - ISO

Not 6 Medelantalet anstillda

Medelantalet anstillda

2018

1 485 788
0

35000
135 000
328 582
1984 370

2018

0
559199
291 035

1539556
2389790

2018

-100 928
187 682
249 570
336 324

2018
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2017

1473 676
3 460
0

275000
1752 136

2017

2245
525000
225430

1073593
1 826268

2017

99 906
99 240
256 448
455 594

2017
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Not 7 Inventarier, verktyg och installationer

2018-12-31 2017-12-31
Ingéende anskaffningsvirden 160 950 160 950
Utgaende ackumulerade anskaffningsviirden 160 950 160 950
Ingdende avskrivningar -160 950 -160 950
Utgdende acknmulerade avskrivningar -160 950 -160 950
Utgaende redovisat viirde 0 0
Not 8 Andra langfristiga viirdepappersinnehav

2018-12-31 2017-12-31
Ingdende anskaffningsvirden 1420411 1420411
Inkép 1000 000
Utgaende ackumulerade anskaffningsviirden 2420411 1420411
Utgdende redovisat viirde . 2420411 1420411
Not 9 Eget kapital

Arets
Bundet eget resultat Fritt eget Totalt
kapital kapital

Belopp vid
rikenskapsérets borjan 196 242 333217 2674314 3203773
ars resultat -333 217 333 217 0
Arets resultat 319 060 319 060
Belopp vid

rikenskapsarets slut 196 242 319 060 3 007 531 3 522 833





