DocuSign Envelope ID: D506521A-FA6B-4358-8BFD-0723F385852C

Arsbokslut

for

Blodcancerforbundet

815200-9125

Rikenskapsaret

2020



DocuSign Envelope ID: D506521A-FA6B-4358-8BFD-0723F385852C

Blodcancerforbundet 1(16)
Org.nr 815200-9125

VERKSAMHETSBERATTELSE

1. INLEDNING

Blodcancerforbundet ér en ideell organisation som finns till for dem som drabbats av en blod- eller
blodcancersjukdom, nérstdende samt personal inom vuxenhematologin i Sverige. I dagslaget har
Blodcancerforbundet 14 foreningar som bedriver lokal verksamhet runtom i landet. Dessa foreningar &r
sjilvstidndiga i den man att var och en av dem har en egen styrelse, sjilva dr ansvariga for respektive
lokalforenings ekonomi och har rétt att foretrida sina medlemmar gentemot sjukvarden och andra
institutioner.

Forbundets 6vergripande mal ér att alla paverkade av de sjukdomar vi representerar ska erbjudas god och
jamlik vard, att satsningen pa forskning inom blodcanceromradet 6kar samt att kinnedomen om och
forstéelsen for hur det &r att leva med blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom sprids till
allménheten. Hur vi har arbetat for att uppna dessa mal under aret forklaras ndrmare i
verksambhetsberittelsen for 2020.

2. ORGANISATION
2.1 FORBUNDSSTYRELSE

Blodcancerférbundet leddes under 2020 av en forbundsstyrelse bestdende av ordforande, vice
ordforande, fem ordinarie ledamoter och tre suppleanter. Ordforanden viljs pé en tvaarsperiod och
ledamoterna véljs pa en fyradrsperiod vid forbundsstimman som ar forbundets hogsta beslutande organ.
Stimman halls vartannat ar, pd ojdmna ar under maj ménad. Blodcancerforbundet holl i maj 2020 en
extra forbundsstimma. Syftet var mojliggora stadgeéndringar vid nésta ordinarie forbundsstimma.

Forbundets nuvarande styrelse tillsattes i samband med den senaste ordinarie stimman i maj 2019. Under
2020 har en styrelseledamot, Concy Bwomono, valt att avga. Styrelsen sdg vid slutet av 2020 ut enligt
foljande:

ORDFORANDE
Lise-lott Eriksson, Blodcancerfoéreningen i Stockholm

VICE ORDFORANDE
Hanna Fredholm, Blodcancerforeningen i Uppsala sjukvérdsregion
Lennart Ivarsson, Blodcancerforeningen i Stockholm

ORDINARIE LEDAMOTER

Michael Blomqvist, Blodcancerfoéreningen i Stockholm

Jan Ericsson, Blodcancerforeningen i Stockholm

Ivar Lindqvist, Blodsjukas forening i Visternorrland

Arne Lundblad, Blodsjukas forening i Sodra sjukvardsregionen
Stefan Rehn, Blodcancerforeningen i Sydostra Sjukvardsregionen

SUPPLEANTER

Hanna Bylund, Blodcancerforeningen i Stockholm
Bo Karlsson, Blodcancerforeningen i Stockholm
Annica Onsjo, Blodcancerforeningen i Stockholm
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REVISORER

Margareta Forsman, RevisorCompaniet
Kagan Karlsson, Blodcancerféreningen i Vastsverige, internrevisor
Kerstin Holmberg, Blodcancerforeningen i Stockholm, revisorssuppleant

Blodcancerférbundet anordnade tio styrelsemdten under aret. Dessa skedde den 30/1,10/3, 1/4, 24/4,
28/5,22/6,26/8,25/9,29/10 och 11/12.

2.2 FORBUNDSKANSLIET

Blodcancerforbundets kansli ar beldget pA Hamngatan 15B i Sundbyberg. Under 2020 har forbundet helt
tagit 6ver lokalerna som tidigare delades med patientorganisationen ILCO. Kansliet har till uppgift att
bland annat verkstilla styrelsebeslut, arbeta med intressepolitiska fragor, administrera Blodcancerfonden,
koordinera stodpersoner, ta fram medlemstidningen Haema, uppdatera sociala medier och hemsida, ge ut
nyhetsbrev och genomf6ra andra interna och externa informationsinsatser. Forbundskansliet hjélper
ocksé landets lokalforeningar med stort och smétt och har det yttersta ansvaret fér forbundets ekonomi,
marknadsforing, budget samt till viss del strategiska fragor rorande verksamheten.

Under 2020 anstélldes en person pd 60% for att administrera Blodcancerfondens verksamhet och vars
arbetsuppgifter bestar av att hantera de gdvor som kommer in till fonden. Vidare avslutade férbundets
verksamhetschef sin anstédllning och ersattes delvis av en kommunikator pd 75%.

Ett styrelsebeslut togs dven att tva helt nya tjanster skulle tillsdttas. En medicinskt sakkunnig och en
medlems- och lokalféreningsansvarig. Rekryteringen péborjades strax fore arsskiftet 2020/2021.
Personer anstiillda pa kansliet under 2020 var foljande medarbetare:

Lise-lott Eriksson (Ordforande, intressepolitisk talesperson, projektledare Vinnova, operativt
verksamhetsansvarig 100%)

Isadora Nilsson (ekonomiassistent 100%)

Christian Pedersen (verksamhetschef 100%) fram till och med den 5 juni 2020

Jennifer Glans (kommunikatér 75%) fran och med den 1 juni 2020

Tara Olavisdottir (administrator Blodcancerfonden 60%)

Sara Mpumwire (projektkoordinator ”Okat patientinflytande” 80%)

Madelene Limnefelt (projektledare Livskraft 100%)

Susann Bubini (kommunikatdr, projektkoordinator Livskraft 50%)

Concy Bwomono (projektledare ”Du &r inte ensam” 100%)

Hanna Hellstrom (projektkoordinator ”Du dr inte ensam” 50%)

2.3 MEDLEMMAR

Antalet medlemmar i Blodcancerforbundet 6kade under 2020 fran 4361 till 4770. Okningen, drygt 400
personer, dr storre dn den har varit de senaste dren.

De avgifter som Blodcancerforbundet tar ut fran lokala foreningsverksamheter ar 50 kr for huvud- och
stodmedlemmar samt 15 kr for narstaende och familjemedlemmar. Medlem blir man indirekt i forbundet
genom intrade i nagon av Blodcancerforbundets 14 lokalforeningar.

Antal betalande medlemmar

2669 (kvinnor)

2012 (man)

89 (uppgift om kon saknas)

3. INTRESSEPOLITISKA AKTIVITETER

Med hjilp av organisationsstodet frdn Cancerfonden har Blodcancerforbundet haft mojlighet att ha en
person anstélld for att driva intressepolitiska fragor med fokus pa tillging till nya ldkemedel, kliniska
studier, patientinflytande mm under 2020.
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Det ar av stor vikt for Blodcancerforbundets medlemmar att forbundet kan fortsatta driva dessa fragor. |
tva aktuella rapporter fran Institutet for Halso- och Sjukvéardsekonomi (IHE) i Lund ligger Sverige pa
sjunde plats i Europas BNP per capita, men forst pa 14:¢e plats - just fore Slovenien - nér det géller hur
mycket pengar Sverige satsar pa utveckling av cancerlikemedel. Antalet kliniska studier och antalet
patienter som ingar i kliniska studier har enligt LIF minskat och Cancerfondens granskning visar att
pandemin har forvérrat situationen ytterligare. Introduktionstiden for nya likemedel &r orimligt lang i
Sverige jamfort med andra ldnder och patientinflytandet i dessa processer ar i princip obefintligt.
Blodcancerférbundet anser inte att situationen &r acceptabel.

Det intressepolitiska arbetet har under 2020 huvudsakligen varit inriktat pa att driva fragan om tillgang
till nya innovativa lakemedel och behandlingar samt ett 6kat patientinflytande i myndighetsbeslut
rorande inférandeprocessen av nya likemedel. Men dven behovet av fler kliniska studier, ojaimlikheten i
cancervarden samt att starka patienternas réttigheter och inflytande pé individniva. Fragor kring
covid-19, okad tydlighet fran myndigheter kring vaccinprioriteringar och definitionen av medicinska
riskgrupper, har ocksa varit av stor prioritet for Blodcancerférbundet medlemmar.

3.1 MEDLEMSUNDERSOKNING

Under 2020 genomforde Blodcancerforbundet en medlemsundersokning i samarbete med Novus. Syftet
var att ta reda pé vilka frigor som é&r allra viktigast for Blodcancerférbundets medlemmar.
Engagemanget var stort. 1156 personer deltog i undersdkningen och resultatet visade att okad
blodcancerforskning, mojlighet att delta i kliniska studier samt snabbare tiligang till nya livsforlangande
behandlingar ar de omraden som medlemmarna prioriterar hogst. 83% ar positivt instéllda till att
patienter med blodcancer eller annan malign blodsjukdom kan delta i kliniska studier, 30% har fatt
information om nagon klinisk studie men endast 21% har deltagit i en klinisk studie som del av sin
behandling mot blodcancer. 87% ér positivt instdllda till nya ldkemedel och hela 96% anser att det ar
viktigt att personer som drabbats far tillgang till nya ldkemedel.

Undersokningen visade ocksa att fragor som tillgénglighet till fast vardkontakt och patientinflytande pa
systemniva, framforallt i HTA-fragor (Health Technology Assessment) dr prioriterade for
Blodcancerforbundets medlemmar.

Resultatet av undersékningen och en tit dialog med medlemmarna &r underlag fér Blodcancerférbundets
arbete och inriktningen framét for forbundets intressepolitiska arbete. Genom att medlemmarna och
allménheten hélls informerade om framsteg, utmaningar och ojamlikheter inom svensk cancervard sprids
och forgrenas bade det intressepolitiska engagemanget och kunskaperna lokalt i landet. Och tack vare
den tita kontakten med medlemmarna blir Blodcancerférbundet pa samma sétt upplyst om hur
verkligheten ser ut och vilka omréden som berdr och engagerar medlemmarna.

3.1 TILLGANG TILL NYA LAKEMEDEL

Blodcancerpatienter ar liksom andra cancerpatienter beroende av nya lakemedel och behandlingar for att
forbattra sina chanser till 6verlevnad och forbéttrad livskvalitet.

Institutet for Hilso- och Sjukvérdsekonomi (IHE) har i rapporter visat pa stora regionala skillnader i
anviandandet av bland annat nya myelomlédkemedel. Patienter i Stockholm har till exempel tre ganger s
stor mojlighet att fa tillgang till ett flertal nya myelomldkemedel jamfort med flera andra regioner i
Sverige. En situation som naturligtvis inte dr 6nskvird. Betydande regionala skillnader ses ocksa i ett
flertal andra canceromraden, enligt [HE.

Blodcancerforbundet arbetar for att alla patienter, oavsett alder och bostadsort, ska fa tillgang till nya och
effektiva behandlingar inom rimlig tid. Arbetet sker pé flera olika plan. Det handlar dels om att upplysa
och utbilda medlemmarna och allménheten bade direkt och indirekt genom vara lokalféreningar sa att de
kénner till vilka réttigheter man har som patient. Men ocksa att de far information om nya behandlingar
som godkénts och vilka pagaende kliniska studier som finns. Pa sa sitt kan fler fa del av nya
behandlingar dé det skapas en efterfragan och stills krav pa varden fran patienthall.

Vi har ocksé arbetat med att ta fram en utbildning i HTA-processer for Blodcancerforbundets
lokalforeningar som kommer att genomforas i borjan av 2021.

Arbetet med att 6ka patienters tillgang till nya ldkemedel och behandlingar sker d&ven genom
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paverkansarbete gentemot politiker, myndigheter, ldkemedelsforetag och varden. Hér arbetar
Blodcancerforbundet pa en rad olika plan. Allt ifrdn att skriva debattartiklar och brev till olika
myndigheter, delta och genomfora presentationer i rundabordssamtal, webbinarier samt dven genom
storre projekt i samarbete med andra patientorganisationer och likemedelsforetag.
Blodcancerforbundet tog i borjan av aret initiativet till ett par debattartiklar med fokus pé tillgéng till
lakemedel och en jaimlik vard. Tillsammans med Brostcancerfonden och Melanomforeningen fick vi till
stdnd tva publiceringar pa Svenska Dagbladets debattsida, se nedan.

Ta bort oréttvisorna i cancervarden nu, Svenska Dagbladet, 7 januari 2020

Cancervarden maste vara rattvis och effektiv, Svenska Dagbladet, 15 januari 2020

Det blev dven genomslag i radio och Blodcancerférbundet medverkade i programmet Nordegren &
Epstein i P1 och debatterade fragan om tillgangen till nya cancerlakemedel med NT-radets ordférande
Gerd Larfars.

3.3 OKAT PATIENTINFLYTANDE

Blodcancerforbundet har under 2020 arbetat vidare med att driva frigan om patientinflytande i
HTA-processer, bland annat genom Vinnovaprojektet Okat patientinflytande” som beskrivs mer
utforligt nedan under punkt 6.1.

Det finns ett stort behov av ett 6kat patient- och brukarinflytande pa systemnivé och patientforetradare
maste ges mojlighet att medverka i ett tidigt skede av processen. Genom att driva fragan intressepolitiskt
gentemot politiker, ldkemedelsforetag och myndigheter och i samarbete med andra patientorganisationer
arbetar vi bade for att fa gehor for fragan och for att ta fram en modell for ett 6kat patientinflytande i
HTA-processer. Modellen bor innehélla en professionell samverkan mellan olika aktorer i Sverige sdsom
akademin, sjukvérden, néringslivet, regulatoriska myndigheter och - inte minst - patientforetrddare med
expertkunskap om relevanta och berdrda sjukdomar och diagnoser samt anviandning av olika
behandlingar.

3.4 EN GOD OCH RATTVIS VARD

Under 2020 genomforde Blodcancerforbundet en landsomfattande intressepolitisk satsning “’Inte jamlikt
daligt utan rattvist bra - ingen vill ha Svarte Petter”. Ett projekt som ifragasitter varfor det ska ta sé lang
tid for svenska patienter att fi tillgéng till nya innovativa lakemedel bade utifran ett nationellt och
regionalt perspektiv. Ursprungligen var projektet tankt att besté av sex slutna regionala rundabordssamtal
med deltagare fran politiken, varden, lakemedelsforetag och myndigheter. En avslutande

uppsummering pa nationell niva skulle ske i samband med den arliga politikerveckan i Almedalen,
Gotland.

Forsta regionala rundabordssamtalet genomfordes som planerat i Orebro i mitten av mars men resterande
rundabordssamtal fick pa grund av pandemin i stéllet omvandlas till digitala samtal via zoom under
hosten. Samtalen samlade deltagare i foljande regioner: Uppsala-Orebro, Syd, Vist, Norr, Sydost och
Stockholm-Gotland. I slutet av augusti under ”Folkhélsodalen” ordnade Blodcancerforbundet det
nationella rundabordssamtalet som var tdnkt att héllas under Almedalsveckan. Det blev ett kombinerat
digi-fysiskt mote.

3.4 EXTERNA ENGAGEMANG

Blodcancerforbundet har deltagit i ett flertal andra nationella ndtverk sasom till exempel styrelsen for
Cancer Research pa Karolinska Institutet, Multi Helix Think Tank samt en ldng rad andra externa méten,
samtal, podcasts och debatter under aret béde nationellt och internationellt for att sitta fokus pa vara
prioriterade frigor.

3.5 INTRESSEPOLITISKA PARAPLYORGANISATIONER

Forutom att driva intressepolitik i egen regi ar Blodcancerforbundet en aktiv medlem i den
intressepolitiska organisationen Natverket mot cancer (NMC) och Funktionsratt Sverige.
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3.7 INTERNATIONELLT UTBYTE

3.7 INTERNATIONELLT UTBYTE

Men tanke pa att blodcanceromradet bestar av manga diagnoser ar det angelaget att ha mojlighet att
delta i arbete som ett flertal internationella paraply- och natverk organiserar. Blodcancerférbundet har
under 2020 aktivt deltagit i ett flertal digitala internationella konferenser, kongresser och Community
Advisory Boards inom exempelvis myelom-, KLL- och lymfomomradet dar féljande kan ndmnas som
exempel:

EBMT

EHA

COMY Congress Myelom

Global Summit Lymphoma Coalition

Foreldasning Myelom MRDs betydelse New York, Memorial Ola Landgren

Scientific Meeting Bone Marrow Transplant

Cancer Momentum Fighting Inequalities in EU

CML Horizon

ISPOR Educational Webinar ECPC AGM

Pandemic impact in Innovation

Management on leucemia webinar

MPN Mini Horizon

EFPN, Launch of the European Fair Pricing Network

IACH Journal MDS news, RWE of CAR-T, ALL, Myelom, Non Hodgkin lymphoma, MPN

Update data from ASH

Internationella paraplyorganisationer som Blodcancerférbundet ar aktiva inom:
Lymphoma Coalition
International Myeloma Foundation (IMF)
Myeloma Patients Europe
MDS Foundation
CLL Advocates Network
CML Advocates Network
MPN Advocates Network
Acute Leukemia Advocates Network (ALAN)
Thalassaemia International Federation (TIF)
Know AML
The European Cancer Patient Coalition (ECPC)
MDS Alliance

3.8 OVRIGT

Blodcancerforbundet samverkade med ett stort antal andra patientorganisationer i Patientriksdagen
under 2020 kring négra viktiga fragor - patientutbildning, vdrdkoordinering och hilsoplan.
Patientriksdagen tydliggjorde dven under 2020 vikten av patienters delaktighet. Genom samarbete
mellan olika parter kan varden utvecklas och bli béttre. Givet de utmaningar som samhéllet star infor
finns ingen tid att forlora och patienterna dr en viktig resurs i det arbetet.

4. EN OKAD SATSNING PA BLOD- OCH BLODCANCERFORSKNING
4.1 BLODCANCERFONDEN

Blodcancerfonden ar en ideell stiftelse med ett eget 90-konto som administreras av
Blodcancerforbundet. Fonden delar arligen ut medel till forman for vuxenhematologin i Sverige. Detta i
form av rese- och utbildningsstipendier samt medel till omvardnadsprojekt alternativt
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blodcancerforskning. Under 2020 delade Blodcancerfonden ut en rekordstor summa pa narmare 4,1
miljoner kronor till klinisk forskning, omvardnadsforskning, forskning relaterad till covid-19 samt for
resor och utbildning av vardpersonal verksamma inom vuxenhematologin. 26 500 kronor delades ut till
resor och utbildning.

Blodcancerfonden samlade in 4 427 200 kronor under aret, framst i form av gavor fran allmanheten och
arv. En stor del av den summan kom fran ett arv pa drygt 1,7 miljoner kronor som inkom i februari.
Arets insamling innebar en okning med 578 500 kronor jamfort med 2019 och &r saledes annu ett
rekordar for fonden sett till insamlade medel. Forutom riktade utdelningar sa delade Blodcancerfonden
aven ut tva utmarkelser. Priset for ”"arets avhandling” pa 10 000 kr mottogs av Niklas Landberg i
samband med Svensk Forenings for Hematologis fortbildningsdagar medan Fredrik Brodd mottog 10 000
kr av Blodcancerfonden for priset som “arets hematologisjukskoterska”.

5. ATT OKA KUNSKAPEN OM (ATT LEVA MED) BLODCANCER
5.1 TEMADAGAR BLEV DIGITALA FORELASNINGAR

Blodcancerforbundet arrangerar normalt ett antal temadagar varje ar riktade till vara medlemmar och
andra blodcancerberorda i Sverige. Syftet med dessa temadagar ar i forsta hand att sprida kunskap om de
olika blod- och blodcancerdiagnoser forbundet representerar. 2020 fick dessa dagar stillas om till
digitala foreldsningar. Under hosten 2020 ordnade Blodcancerforbundet i stéllet sex webbinarier under
Blodcancerméanaden.

Forst ut var en foreldsning den 8 september av Dr Hareth Nahi om nya behandlingsmdjligheter inom
myelom.

Pé lymfomdagen den 14 september holl Hans Hagberg en foreldsning om nya behandlingsmojligheter
inom lymfom. Dagen dérpa den 15 september talade lymfomdrabbade Lena Ehrling om hur det var att
genomga en stamcellstransplantation och hur hon hanterar sjukdomen.

En KLL-veck genomfordes och bestod av en serie foreldsningar den 21, 22 och 23 september. En
presentation av den KLL-enkét som Netdoktor genomfort tidigare under aret inledde veckan och Dr
Mattias Mattson foreldste om klinisk forskning och nya behandlingsméjligheter inom KLL.

Tack vare att foreldsningarna var digitala hade vi 4&ven mojlighet att spela in dem och dessa finns nu att
se pa var Youtubekanal.

5.2 MEDLEMSTIDNINGEN HAEMA

Haema ar Blodcancerforbundets medlemstidning som under 2016 gavs ut i tre separata nummer varav ett
var ett dubbelnummer. Tidningen ges ut i 3900 ex och skickas bade till medlemmar och andra
intressenter. Under slutet av 2020 togs beslut om att utveckla tidningen da den &r en viktig kanal for
manga medlemmar nir moéten och manga aktiviteter tvingats bli digitala under pandemin. Detta arbete
paborjas 2021.

5.3 NYA INFORMATIONSBROSCHYRER

Blodcancerforbundet uppdaterade och tryckte under 2020 nya informationsbroschyrer om de flesta
diagnoser vi representerar. Anledningen var att de gamla broschyrerna antingen var slut eller ansags vara
i behov av en uppdatering informationsmaéssigt. Arbetet skedde i samarbete med ldkare som granskade
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innehéllet. Grafiken och formen uppdaterades med hjilp av en reklambyra for att de skulle kénnas
professionella och moderna.

5.4 INFORMATIONSFILMER

For att komplettera de informationsbroschyrer som Blodcancerforbundet ger ut producerades dven ett
antal informationsfilmer under 2020. Tillsammans med filmbolaget Populate producerades 6 filmer pa ca
3 minuter om maligna hudlymfom. Dessa finns tillgéngliga p& vir Youtube-kanal.

Vi producerade dven sjdlva tvd informationsfilmer om sicklecellanemi och lymfom dér patienter berittar
om hur det ar att drabbas av och leva med dessa sjukdomar. Dessutom spelade vi in de digitala
foreldsningar som vi anordnade sé att 4ven de som inte kunde nérvara vid sjilva webbinariet fick
mojlighet att ta del av informationen.

5.5 VIRTUELL KUNSKAPSSPRIDNING

For att 6ka kunskapsnivéan kring blodcancer samt hur det &r att leva med de diagnoser forbundet
representerar har vi i arbetat med var hemsida kontinuerligt under aret. Under sommaren flyttades
hemsidan dver till en helt ny plattform, Umbraco, for att kunna implementera nya funktioner men &ven
for att den skulle bli mer lattanvéand. I samband med det gjordes dven designen om och var nya
uppfriaschade webbplats lanserades.

Vidare har Blodcancerforbundet fortsatt vara aktiva pa de sociala mediekanalerna Facebook, Instagram
och Twitter. Antalet foljare pa Facebook véxte under aret till 2550 stycken, en 6kning pa 750 personer.
Dir fick under aren de tva inligg med filmerna som Blodcancerforbundet sjidlva producerade overldgset
bast rackvidd. Dessa nadde helt organiskt (det vill sdga utan betalning) 12 100 respektive 14 400
personer tack vare delningar och personer som “lajkade”. Vilket kan jaimforas med ett snitt pa knapp
1000 personer for ett genomsnittligt inldgg. Pa Twitter har Blodcancerforbundet i dagsldget drygt 700
foljare och pa Instagram 730.

Blodcancerforbundets nyhetsbrev har fortsatt att vara omtyckt och gar i dag ut till 5 200 personer. Syftet
med nyhetsbrevet ar att hélla vara medlemmar och andra intressenter uppdaterade om vad
Blodcancerforbundet arbetar med.

Blodcancerforbundet fortsatte att dela berittelser fran blodcancerberdrda via var hemsida och fliken
”Min historia...” samt via “blodcancerbloggar” som finns pa var hemsida.

5.6 BLODCANCERPODDEN

Under véren 2020 spelade Blodcancerférbundet, med stdd av Sanofi, in tre stycken podd-avsnitt som ett
led i projektet Coping - att hantera allvarlig sjukdom. I fokus for dessa samtal var att hantera allvarlig
sjukdom (Coping) ur olika perspektiv. Detta med den enskilt vanligast férekommande
blodcancersjukdomen myelom som utgangspunkt. De fragor som diskuterades &r relevanta och av
intresse for alla berérda av annan allvarlig sjukdom.

6.7 ANDRA AKTIVITETER

Under hosten uppmarksammade vi &ven MDS pa MDS Awareness Day den 25 oktober genom den
internationella kampanjen ”Faces of MDS”. Syftet med den var att sétta fokus pa sjukdomen genom att
dela bilder pé ansikten med information om MDS pé sociala medier.

I slutet av 2020 borjade vi tillsammans med Nétverket mot cancer att driva den digitala kampanjen
#VagaSokaVard. Anledningen &r att antalet upptiackta cancerfall har minskat under coronapandemin. Det
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beror inte pé att antalet fall har gatt ner utan pa att férre sdker vard for symptom som inte upplevs som
akuta. Det leder till att cancern upptécks i ett senare skede och blir mer svarbehandlad. Syftet med
kampanjen &r att géra allmdnheten uppmérksamma pa detta, uppmana till att ta alla symtom som inte gar
over pa allvar och att vaga soka vard i tid.

6. PROJEKT
6.1 OKAT PATIENTINFLYTANDE

Det Vinnovafinansierade projektet Okat patient-inflytande vid inforandet av nya behandlingar
och ldakemedel i Sverige” genomfordes under 2019/2020 i samarbete med nagra foretradare for
lakemedelsindustrin.

Projektet visade tydligt att det finns ett stort behov av ett 6kat patient- och brukarinflytande pa
systemniva. Malet pa lang sikt dr att uppné en bred samverkan mellan alla intresseaktorer samt ta fram
en modell som kan accepteras och anvédndas av regulatoriska myndigheter, beslutsfattare och akademin.

Steg 1 i projektet avslutades under hosten 2020 och en ansdkan for steg 2 1amnades darefter in till
Vinnova, men fick avslag. Under hdsten och vintern har fortsatta diskussioner pagétt med fler aktdrer hur
projektet kan drivas vidare, och en ny ansdkan for steg 2 planeras.

6.2 DU AR INTE ENSAM

Det treariga projektet ”Du dr inte ensam” startade i januari 2020. Projektet ar finansierat av Allménna
Arvsfonden och dr i forsta hand en informationssatsning for de drabbade av de tva ovanliga
blodsjukdomarna talassemi och sicklecellanemi. En sirskild del av projektet kommer att fokusera pa
barn/ungdomar eftersom vardlandskapet ser annorlunda ut for denna grupp jaimfort med vuxna. Vad
giller ouppfyllda behov hos patientgruppen, s dr denna ”oerhord” i dagsliaget enligt Patientforeningen
KBS som kommer att forvalta detta projekt i nira samarbete med Blodcancerforbundet.

Projektledare 4r Concy Bwomono och projektkoordinator Hanna Hellqvist. Under aret arbetade man
bland annat med att ta fram broschyrer och en digital plattform. En stor del av arbetet med den planerade
uppsokande verksamheten fick dock skjutas fram p& grund av pandemin.

6.3 LIVSKRAFT

Blodcancerforbundets 2-ariga projekt om cancerrehabilitering, Livskraft, fortsatte som planerat fram till
och med oktober 2020. Projektet genomfordes med stod av Allménna Arvsfonden drevs av Madelene
Limnefelt som projektledare och Susann Bubini som projektkoordinator. Syftet med projektet ar att
erbjuda digitalt stod inom rehabilitering vid cancer. Plattformen ”alltomcancerrehab.se” ar en
samlingsplats for alla cancerberérda och innehéller information om olika mojligheter till rehabilitering
och vilka réttigheter man har som patient.

Under 2020 producerades tva filmer for nagra av de teman som plattformen fokuserar pa. Tanken var att
flera informationssatsningar skulle goras under ret, exempelvis aktiviteter under Almedalsveckan, men
pa grund av covid-19 fick dessa stillas in.

Under aret ansokte Blodcancerforbundet om att projektet skulle forldngas med ett tredje ar for att kunna
gora de satsningar som inte hade kunnat genomforas pa grund av pandemin men ocksa for att ta fram en
digital patientguide till plattformen. Projektet fick forlédngt stod och ar tre 16per fram till och med oktober
2021.
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7. OVRIGT
7.1 STODPERSONSVERKSAMHETEN

Blodcancerforbundets stodpersonsverksamhet fortsatte 2020 men pé grund av covid-19 var det betydligt
farre som efterfragade en stodperson. I stéllet verkar fler soka stod i de diagnosspecifika
Facebookgrupper som delvis administreras av Blodcancerforbundet.

7.2 COVID-19

Pandemin har pa manga sitt tagit fokus frén den ordinarie verksamheten under 2020. Aktiviteter har inte
kunnat genomf6ras som planerat och det har funnits en stor oro och ménga funderingar kring
smittspridning, huruvida olika blodcancerdiagnoser ska betraktas som riskfaktorer eller ej, rétten till
smittskyddspenning och inte minst vaccinationsprioriteringen. Darfor har mycket av vr kommunikation
med medlemmarna och péverkansarbetet rort dessa fragor. Vi har medverkat i debattartiklar, haft
dialoger med lékare och Svensk Forening for Hematologi.

7. EKONOMI

Blodcancerférbundets ekonomi har utvecklats stabilt under aret. De normala intékterna i form av
stadsbidrag, medlemsavgifter samt ersittning for administrativt arbete inom blodcancerfonden
fortsitter att 6ka. Aven de extra ordinira intéikterna i form av externt finansierade flerariga
projekt har 6kat under éret. Olika samarbetsprojekt med bidrag fran lakemedelsforetag har dven
detta &r inneburit betydande extra finansieringsmdjligheter, trots att temadagar och foreldsningar
har genomforts i digital form.

Totalt uppgick intdkterna till 8,4 Mkr, vilket dr en 6kning med 18 % jamfort med foregaende ar.

Kostnaderna for forbundets verksamhet har ocksa 6kat under éret, i takt med nya projekt och
andra satsningar. Personalkostnaderna har 6kat med 42 %, till 4,3 Mkr, da ingdr bdde ordinarie
och projektanstilld personal. Ovriga kostnader har minskat med 9 % och uppgir till 3,5 Mk.
Totalt har de sammanlagda kostnaderna 6kat med 13 % och uppgar till 7,8 Mkr.

Det betyder dérmed att rorelseresultatet for forbundets verksamhet under 2020 har gett ett 6verskott pa
ndrmare 0,6 Mkr. Dartill kommer avkastning frin de finansiella placeringarna som kan realiseras vid
framtida avyttringar. Sammantaget innebér det ett fortsatt gott utrymme for att utveckla forbundets
ordinarie verksamhet ytterligare samt mojligheter till nya projekt.
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Resultatrakning

Intikter
Verksamhetsintakter
Gévor & Bidrag
Summa intikter

Kostnader
Forvaltningskostnader
Ovriga externa kostnader
Personalkostnader
Summa kostnader
Rorelseresultat

Finansiella poster

Ovriga rinteintikter och liknande resultatposter

Finansiella poster
Summa finansiella poster
Resultat efter finansiella poster

Resultat fore skatt

Arets resultat

Not

2020-01-01
-2020-12-31

6 035 444
2334758
8370 202

-2 644 662
-848 823
-4 315 635
-7 809 120
561 082

50 025
-49

49 976
611 058

611 058

611 058
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2019-01-01
-2019-12-31

4 879 074
2110323
6 989 397

-2793 294
-1 034 828
-3 026 389
-6 854 511

134 886

42 328
-66

42 262
177 148

177 148

177 148
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Balansrikning

TILLGANGAR
Anléggningstillgangar

Materiella anliiggningstillgangar
Inventarier, verktyg och installationer
Summa materiella anléiggningstillgingar

Finansiella anliggningstillgangar

Andra langfristiga vardepappersinnehav
Summa finansiella anliggningstillgangar
Summa anléiggningstillgangar

Omsittningstillgangar

Kortfristiga fordringar
Kundfordringar
Fordran Blodcancerfonden

Ovriga fordringar
Summa kortfristiga fordringar

Kassa och bank

Kassa och bank

Summa kassa och bank
Summa omsiéttningstillgingar

SUMMA TILLGANGAR

2020-12-31

2037 206
2037 206
2037 206

384 228
983 000
6 207
1373 435

1679222
1679 222
3 052 657

5089 863
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2019-12-31

2 401 251
2 401 251
2 401 251

142 964
803 000

3176
949 140

1300372
1300372
2249 512

4 650 763
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Balansrﬁkning Not 2020-12-31 2019-12-31

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital 10

Bundet eget kapital

Bundet eget kapital 196 242 196 242
Fritt eget kapital

Fritt eget kapital 3503 739 3326592
Arets resultat 611 058 177 148
Summa eget kapital 4311 039 3699 982
Kortfristiga skulder

Leverantorsskulder 151 632 148 141
Skatteskulder 30853 23231
Ovriga skulder 143 068 123 050
Upplupna kostnader och forutbetalda intékter 453271 656 359
Summa Kkortfristiga skulder 778 824 950 781

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 5089 863 4 650 763
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Noter
Redovisnings- och varderingsprinciper

Allméinna upplysningar
Arsbokslutet har upprittats enligt forbundets stadgar.

Fordringar har upptagits till det belopp varmed de berdknas inflyta.

Ovriga tillgdngar och skulder har upptagits till anskaffningsvirden dér inget annat anges.

Anliggningstillgingar
Tillampade avskrivningstider:

Inventarier, verktyg och installationer 20-33%

Not 1 Projekt Livskraft Arvsfonden

2020

Resultatsaldo
Ingdende resultatsaldo 753 249
Erhallet fran Arvsfonden 918 580
Kostnader -909 530

762 299
Saldo affarskonto SHB (Livskraft Arvsfonden)
Saldo vid rikenskapsarets utgang 902 110
Utbetalningar kostnader dec (ut fran bank 2021) -94 638
Periodiserade kostnader samt kostnader forbundet tar -45 173

762 299
Not 2 Projekt Du ir inte ensam

2020

Resultatsaldo
Erhallet stod 1287 721
Kostnader -927 850

359 871
Saldo affarskonto SHB (Du ir inte ensam)
Saldo vid arets utgang 580 704
Utbetalningar kostnader dec (ut fran bank 2021) -100 592
Periodiserade kostnader -120 241

359 871
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2019

527718
1525111
-1299 580
753 249

944 462
-133 473
-57 740
753 249

2019
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Not 3 Verksamhetsintikter

2020 2019
Adm. ersittning Blodcancerfonden 995 000 815 000
Intékter Haema 219 000 293 106
Forsiljning Broschyrer 70 190 56 860
Forsiljning materiel 32 000 399
Medlemsavgifter fran foreningarna 542 011 521 780
Ovriga intikter 29516 79 089
Samverkansprojekt 1 402 695 1351948
Bidrag via Facebook 41 076 110 163
Patientrelaterade métt 0 96 618
Expertpatientforetradare 471 000 29 000
Konsulterande tjanster 26 655 0
Bidrag Projekt Livskraft 918 580 1525111
Bidrag Projekt Du dr inte ensam 1287721 0
6 035 444 4 879 074
Not 4 Erhéillna givor och bidrag
2020 2019
Bidrag
Statliga bidrag 1629 578 1532539
Erhéllna bidrag och erséttningar for personal 8 389 0
Ovriga erhéllna gavor 196 791 77 784
Organistationsstod 500 000 500 000
2334758 2110323
Not 5 Forvaltningskostnader
2020 2019
Kostnader Fonden 889 216 797 727
Medlemsavgift till féoreningarna 280 045 256 900
Kostnader for samverkansprojekt 1468 013 1 466 822
Kostander projekt pat rel matt 0 271 844
Kostnader Expertpatientforetradare 7 388 0
2 644 662 2793293

Not 6 Ovriga externa kostnader
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Administrationskostnader
Tryckkostnader Haema
Forbundets medlemsavgifter - HSO

Not 7 Medelantalet anstallda

Medelantalet anstillda

Not 8 Inventarier, verktyg och installationer
Ingdende anskaffningsvirden
Utgédende ackumulerade anskaffningsvirden

Ingéende avskrivningar
Utgédende ackumulerade avskrivningar

Utgaende redovisat viirde

Not 9 Andra lingfristiga virdepappersinnehav

Ingdende anskaffningsvirden

Inkdp

Forséljningar/utrangeringar

Utgédende ackumulerade anskaffningsvirden

Utgaende redovisat viirde

Marknadsvarden

2020

324 988
239 238
284 596
848 822

2020

2020-12-31

160 950
160 950

-160 950
-160 950

2020-12-31

2401 251

-364 045
2037206

2037 206

2244 142
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2019

555370
227226
252 231
1034 827

2019

2019-12-31

160 950
160 950

-160 950
-160 950

2019-12-31

2420411
2 000 000
-2 019 160
2 401 251

2 401 251

2483242
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Not 10 Eget kapital

Belopp vid
rakenskapsarets borjan
Disposition av fg ars
resultat

Arets resultat

Belopp vid
rikenskapsarets slut

Sundbyberg
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