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1. INLEDNING

Blodcancerforbundet ar en ideell organisation som finns till for dem som drabbats av blodcancer eller
annan allvarlig blodsjukdom, narstaende samt personal inom vuxenhematologin i Sverige. | dagslaget
har Blodcancerforbundet 15 foreningar varav 14 lokalféreningar bedriver lokal verksamhet i hela
landet. Dessa lokalféreningar &r sjalvstéandiga juridiska enheter och har sin egen styrelse, ar ansvariga
for respektive férenings ekonomi och foretréder sina medlemmar lokalt och regionalt gentemot
sjukvarden och andra institutioner.

Forbundets 6vergripande mal ar att alla som ar paverkade av de sjukdomar som vi representerar ska
erbjudas en god och jamlik vard, att forskningen inom blodcanceromradet ska 6ka samt att
kannedomen om och forstaelsen for hur det &r att leva med blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom, sprids till allmanheten och beslutsfattare inom sjukvarden. Hur vi har arbetat for att
uppna dessa mal under aret forklaras narmare i verksamhetsberattelsen.

2. ORGANISATION
2.1 FORBUNDSSTYRELSE

Forbundets styrelse tillsattes vid arsstamman 13 maj 2023 och bestod den 31 december 2023 av
féljande ledamaoter:

ORDFORANDE
Hanna Fredholm, Blodcancerféreningen i Uppsala sjukvardsregion till och med 13/6 2023
Darefter Tf Peder Skarstedt, Blodcancerfoéreningen i Stockholms lan till och med 4/9 2024

VICE ORDFORANDE
Peder Skarstedt, Blodcancerféreningen i Stockholms lan till och med 13/6 2023
Darefter Tf Sandra Fagerstrom Alm, Blodcancerféreningen i Stockholms 1an

ORDINARIE LEDAMOTER

Jan Ericsson, (kassor) Blodcancerféreningen i Stockholms 1an
Bo Karlsson, Blodcancerféreningen i Stockholms Ian

Ronald van Veen, Blodcancerféreningen Vastsverige

Gunilla Gunnarsson, Blodcancerféreningen Gotland

Lars Skagerlind, Blodsjukas forening vid NUS

SUPPLEANTER
Desirée Birath, Blodcancerféreningen Gotland, Visby
Viola Andersson, Blodcancerforeningen i Uppsala sjukvardsregion

REVISORER
Stefan Hallberg, RevisorCompaniet
Ivar Lindqgvist, Blodsjukas Forening i Vasternorrland, internrevisor

Blodcancerforbundet anordnade tolv styrelsemoten under aret.

2.2 FORBUNDSKANSLIET

Under aret togs ett beslut att byta kanslilokal. Efter nagra ars hemvist bedémdes de tidigare lokalerna
mindre lampliga. Sedan juli 2023 finns darfor kanslilokalen pa Franzéngatan 58, Hornsbergsstrand pa
Kungsholmen.

Kansliets uppgift ar bland annat att verkstalla styrelsebeslut, arbeta med intressepolitiska fragor,
administrera Blodcancerfonden, koordinera stédpersoner, ge ut medlemstidningen Haema och
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nyhetsbrev, uppdatera sociala medier och hemsida och genomfdéra andra interna och externa
informationsinsatser. Kansliet stdder och ger service till forbundets lokalféreningar och har ansvar for
forbundets redovisning, ekonomiska uppféljning, uppréattande av budget och resultatprognoser i
samarbete med ordférande och foérbundskassor.

Blodcancerforbundet har under 2023 haft sex till sju personer anstéllda. Under varen anstalldes en
foreningskoordinator p& heltid. Forbundets generalsekreterare avslutade sin tjanst under hosten.

2.3 MEDLEMMAR OCH LOKALFORENINGAR

Antalet medlemmar i Blodcancerforbundet kade under aret. Vid arsskiftet 31/12 2023 hade forbundet
5 123 medlemmar som var anslutna till 15 féreningar varav 14 lokalféreningar. (Las mer i kapitel 6
Verksamhetsutveckling).

2.4 VART ARBETE - PRIORITERINGAR OCH FOKUSOMRADEN

Under forbundsstamman 2023 antogs en inriktningsplan med féljande dvergripande
inriktningsomraden for verksamheten:

e Policy och paverkan
e Forskning och utveckling
e Patient Empowerment, patientrattigheter
e Verksamhetsutveckling
o Lokalféreningar
Medlemmar
Insamling
Marknad
Kommunikation
Digitalisering
Rehabilitering

O O O O O O

For att tydliggora forbundets verksamhet de kommande aren beslot Blodcancerférbundets styrelse
under hosten 2023 att komplettera de 6vergripande inriktningsomradena med en verksamhetsplan.
Enligt verksamhetsplanen ska forbundets verksamhet och varje férbundsaktivitet i fortsattningen
varderas och bedémas utifrdn medlemsnyttan. Det vill saga vilken medlemsnytta ger forbundets olika
aktiviteter och ger aktiviteten medlemsnytta pa kort eller lang sikt? Vidare fastslar forbundsstyrelsen i
verksamhetsberattelsen att:

”Forbundet behdver utveckling och forandring av sin verksamhet inom framfor allt fem
omraden:

e Medlemmen/patienten har fatt sin diagnos och vill ha/behéver mer information/kunskap-/stod/hjalp
betraffande sin pagaende eller vard och behandling idag/nu, dvs. mer kortsiktig medlemsnytta.
Forbundets arbete med Forskning och utveckling (FoU) och nya lakemedel &r bra och ger langsiktig
medlemsnytta. Inom omradet “pagaende och vard” och behandling idag/nu ska férbundet ocksa
arbeta intressepolitiskt, dvs. att informera, stélla krav och uppvakta politiker och tjansteman.

e De medlemmar/patienter som dverlever sin behandling eller &r under behandling, vill ha
information/kunskap/hjalp/stod med att bygga upp sig igen/starka sig och fa ett s bra liv som majligt
under och efter behandlingen, dvs. cancerrehabilitering och olika former av stdd.

Inom detta omrade ska forbundet ocksé arbeta intressepolitiskt dvs. att informera, stalla krav och
uppvakta politiker och tjansteman.

e Prioritera deltagande pa de internationella och nationella konferenser som ger mest medlemsnytta.
Anvand mojligheten att delta digitalt pa dessa konferenser, om det inte beddéms speciellt vardefullt att
delta fysiskt for att t ex kunna natverka pa konferensen. Med en sadan férandring frigors tid for andra
arbetsomraden samt att forbundet tar ett stérre miljéansvar.

Utifrin medlemsnyttan utarbetas en genomtankt plan for konferensdeltagande av GS for
godk&annande av styrelsen.
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e Bygga upp ett langsiktigt samarbete/kommunikation/fortroende med varje lokalférening, fysiskt, via
telefon eller digitalt efter behov.

e Personal- och organisationsutveckling av kansliet. Personalledningen ska utvecklas.
Personalomséttningen maste minska och rekryteringen utvecklas. Teambuildingen/lagandan behéver
utvecklas/forbattras. ”

3. POLICY OCH PAVERKAN

Med hjalp av Cancerfondens organisationsstdd hade Blodcancerforbundet under 2023 personal
anstalld som medverkade i att driva vart viktiga intressepolitiska paverkansarbete, med fokus pa
tillgang till nya lakemedel, kliniska studier och patientinflytande.

Antalet kliniska studier och antalet patienter som ingér i kliniska studier har minskat och
Blodcancerforbundet konstaterar att det &r en utveckling som inte alls harmonierar med
malsattningarna som Sveriges riksdag och regering tog beslut om 2019. D& lanserades Sveriges
framtida life science-strategi, dar huvudmalet &r att vart land ska vara en ledande life science-nation.

Blodcancerforbundet arbetade under 2023 vidare med att driva fragan om patientinflytande i HTA-
processer (Health Technology Assessment). Det finns ett stort behov av ett 6kat patient- och
brukarinflytande pa systemniva och patientféretradare maste ges mojlighet att medverka i ett tidigt
skede av processen.

Blodcancerforbundet far inbjudningar att medverka i olika sammanhang som aktiv patient- och
intresseorganisation och paverkar darmed morgondagens vard for patienter inom hematologin. Det
finns en samverkan och samsyn med en del lakemedelsféretag och vardforetradare, i arbetet med att
behoévande patienter tidigt ska fa tillgang till de mest effektiva lakemedelsbehandlingarna. Samtidigt
anser (Tandvard- och lakemedelsférmansverket) (TLV) och Radet for nya terapier (NT-radet) att
priserna for de nya lakemedlen ofta & hdga kombinerat med att det finns en hég osékerhet om de nya
lakemedlens effekt eller nytta.

Det intressepolitiska arbetet var under 2023 huvudsakligen inriktat pa att driva fragan om tillgang till
nya innovativa lakemedel och behandlingar samt ett 6kat patientinflytande i myndighetsbeslut rérande
inforandeprocessen av nya lakemedel, fler kliniska studier, fa bort ojamlikheten i cancervarden samt
att starka patienternas rattigheter och inflytande pa individniva.

Arbetet med att 6ka patienters tillgang till nya lakemedel och behandlingar sker genom
paverkansarbete gentemot politiker, myndigheter, lakemedelsforetag och varden. Har arbetar
Blodcancerforbundet pa olika plan. Vi producerade debattartiklar till media och skrivelser till olika
myndigheter sdsom TLV och NT-radet. Dessutom har vi genomfort presentationer, deltagit i debatter
under Rundabordssamtal och webbinarier. Aktiviteterna har framst skett i samband med arrangemang
som genomforts av Fokus Patient eller Folkhélsodalen, till exempel under Almedalsveckan.

Blodcancerforbundet fick under aret mojlighet att utan kostnad medverka med artiklar i Media Planets
SVD-bilaga: Svensk cancervard pa Varldscancerdagen 2023 och i deras tidning Kampen mot cancer,
som publicerades under Almedalsveckan 2023.

| debattartiklarna uttryckte vi forbundets asikter i nagra hjartefragor: Att nya innovativa lakemedel
mycket snabbare ska nd patienterna @ven i Sverige, att patienter mer sjalvklart ska fa erbjudande om
att kunna anmala intresse for att f& majlighet att inga i lampliga kliniska forskningsstudier.

Att bedriva paverkansarbete och medverka i olika mediesammanhang innebar en stor kostnad, som
forbundet inte har ekonomiska majligheter till, daremot tar vi chansen néar férbundet far erbjudande att
medverka utan eller till en 1ag kostnad.

3.1 EXTERNT ENGAGEMANG NATIONELLT OCH INTERNATIONELLT

Blodcancerférbundet deltog i ett flertal nationella och internationella natverk for att satta fokus pa vara
prioriterade frAgor under aret. Till exempel:
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Styrelsen for Cancer Research pa Karolinska Institutet

Halso- och sjukvardspolitiska natverk

TLV:s rundabordssamtal

Patientriksdagen, dar vi betonade bland annat kompatibla informationssystem, sa att

patientdata kan delas mellan olika regioner och vardinrattningar.

e Cancerfonden pabdrjade initiativ, dar patientrepresentanter deltar i en bedémningsgrupp som
granskar forskningsansokningar. Detta hélls under 2023 i tva olika bedémningsomgéangar.

e Olika CAB (Community Advisory Board) méten som vanligen arrangeras av internationella
patientorganisationer och halls av lakemedelsforetag, i syfte att till exempel ge synpunkter pa
utformningen av kliniska studier, utifran ett patientperspektiv.

e Hearing vid Regeringskansliet, for att samla in vardefulla synpunkter fran olika aktorer (till

exempel tjansteman, professionen, forskare och patientforetradare) i syfte att uppdatera den

nationella cancerstrategin.

Forutom att driva intressepolitik i egen regi ar Blodcancerférbundet ocksa en aktiv medlem i de
intressepolitiska organisationerna Natverket mot cancer (NMC) och Funktionsratt Sverige.

Med 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
deltog under 2023 aktivt i ett flertal digitala internationella konferenser, kongresser och Community
Advisory Boards inom exempelvis myelom-, KLL- och lymfomomradet dar féljande kan namnas som
exempel:

EBMT congress

EHA congress

ESMO congress

COMY Congress Myelom

Global Summit Lymphoma Coalition

CML Horizon

ISPOR Educational Webinar

MPN Horizon

EFPN European Fair Pricing Network

IACH Journal medical sessions and news RWE of CAR-T
MPE Masterclass

ASH

Lymphoma Coalition (LCE)

International Myeloma Foundation (IMF)
Myeloma Patients Europe (MPE)

MDS Foundation

CLL Advocates Network

CML Advocates Network

MPN Advocates Network

Acute Leukemia Advocates Network (ALAN)
Thalassaemia International Federation (TIF)
Know AML

MDS Alliance

3.2 DAGENS FORSKNING - MORGONDAGENS BEHANDLING

Under 2023 fortsatte samarbetsprojektet "Dagens forskning - morgondagens behandling” (DFMB)
med planering av fler aktioner. Projektet drevs av Blodcancerférbundet tillsammans med atta
lakemedelsbolag och Reform Society. Projektet adresserar hur kliniska prévningar och forskning,
hanger ihop med patienters tillgang till nya och effektiva behandlingar, hur 6kat patientinflytande pa
systemniva i HTA-processer och i forskningsfragor ska forbattras och hur den hematologiska varden
ska bli mer jamlik i hela landet.

"Dagens forskning - morgondagens behandling” &r ett samarbetsprojekt mellan Blodcancerférbundet,
AbbVie, Amgen, Bristol Myers Squibb, GSK, Janssen, Pfizer, Roche och Sanofi. Samarbetsprojektets
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verksamhetsresultat och program finns samlade pa webbsidan:
www.blodcancerforbundet.se/samarbetskampanjer

3.3 MEDVERKAN | ALMEDALSDEBATTEN

Blodcancerforbundet har under flera ar deltagit i olika seminarier och paneler om sjukvarden under
Almedalsveckan i Visby pa Gotland. Under 2023 medverkade forbundets generalsekreterare i tva olika
panelsamtal om morgondagens cancervard, varav det ena i samarbete med Brostcancerférbundet.

4. FORSKNING OCH UTVECKLING

Blodcanceromradet &r i stort behov av lakemedel som behandlingsstrategi, eftersom andra
traditionella cancerbehandlingar sallan ar applicerbara vid blodcancer. Det har skett en stark
utveckling inom blodcancerforskningen och nya lakemedelsbehandlingar har bidragit till en 6kad
Overlevnad och forbattrad livskvalitet for patientgrupperna som vi foretrader. Darfor &r det viktigt for
oss att fortsatta driva opinion och paverkansarbete for en snabbare och mer jamlik tillgang till nya
innovativa och potentiellt livsforlangande lakemedelsbehandlingar.

Blodcancerforbundet arbetar for att alla patienter, oavsett alder och bostadsort, ska fa tillgang till nya
och effektiva behandlingar inom rimlig tid. Vi framfor patientens perspektiv. Detta arbete sker pa flera
olika plan i form av skrivelser och yttranden till myndigheter, samverkan med industri och politiker
samt information till forbundets medlemmar om omraden sdsom behandlingar och patientrattigheter.

En av de viktigaste fragorna for Blodcancerforbundet ar ocksa sjalva implementeringen av de framsteg
som gors inom forskning och anvandningen av nytillkomna lakemedel i klinisk rutinsjukvard. Vi har ett
stort engagemang att bevaka forskningsframsteg inom omradet hematologi bland annat for att vi som
patientorganisation ska kunna halla oss uppdaterade och paverka de processer som ar avgorande for
férbundets medlemmar. Vi deltar darfor regelbundet under vetenskapliga kongresser, forelasningar
och seminarier inom omradet hematologi samt har méten med lakemedelsforetag.

Tiden for introduktion av nya lakemedel ar l1ang i Sverige jamfort med andra europeiska lander och
patientinflytandet i dessa processer ar lagt. Dessutom rader regionala skillnader i tillgang till nya och
effektiva lakemedel. Vidare ar insynen i de processer som varderar om lakemedel bor introduceras i
Sverige och regionerna bristfallig.

For att lyfta vikten av patientperspektivet i frdgor med relevans for patientgrupperna som vi foretrader,
bdrjade Blodcancerférbundet under 2023 skicka in yttranden och skrivelser gallande aktuella
lakemedelsarenden hos TLV och NT-radet. Vi bidrog &ven med remissvar i samband med forslaget
om EU:s nya lakemedelslagstiftning gallande kommissionens forslag pa foérordning och direktiv om
humanlakemedel, som skickades in i september 2023. Har framhéll vi vara synpunkter och vikten av
patientperspektivet eftersom de patientgrupper vi foretrader kan komma att paverkas av en férnyad
lakemedelslagstiftning.

Manga fragor som inkommer till forbundets medicinskt sakkunnige ror aktuell forskning inom
blodcanceromradet, vilka behandlingar som finns tillgangliga samt utbud och mojlighet att delta i
kliniska studier. Vi fortsatte &ven under 2023 med att ge medlemmarna vagledning och hanvisning for
att finna nddvéandig information, stod, information och forslag pa lampliga fragestaliningar som de kan
ha nytta av i méten med behandlande lakare. Att fa denna typ av hjalpsam och nédvandig information
kan mojliggora storre patientinflytande och béttre position for vara medlemmar att paverka sin egen
vard.

4.1 PATIENTPANELEN - OKAD PATIENTINVOLVERING | FORSKNINGEN

Under aret fortsatte arbetet med var patientpanel. Patientpanelen &r ett projekt som férbundet som
forsta cancerorganisation i Sverige startade 2021 med syfte att 6ka patientinvolveringen i den
blodcancerforskning som bedrivs i Sverige. Malet &r att samtliga forskningsprojekt som beviljas anslag
fran Blodcancerfonden ska ha en tilldelad patientrepresentant som samarbetar med forskarna under
studiens gang for att bidra med det viktiga patientperspektivet pa forskningen.
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Blodcancerforbundets medicinskt sakkunnige ar ansvarig for Patientpanelen och haller i
utbildningstillfallena, granskningsméten samt ger stdd till patientrepresentanter och forskare under
projektens gang. Forbundets ordforande deltar ocksa i arbetets planering och upplagg samt vid
utbildningstillfallen och granskningsméten.

Deltagarna far utbildning med en introduktion till medicinsk forskning, dar fokus riktas mot hur
patient/narstdenderepresentanter kan involveras i forskning. Efter utbildningen, och i samband med
den arliga utdelningen av stipendier till blodcancerforskning, skickas popularvetenskapliga
sammanfattningar av respektive forskningsprojekt ut till samtliga deltagare i patientpanelen. Forskarna
ska ocksa ha en plan med aktiviteter for patientinvolvering. Efter att patientrepresentanterna givits
mojlighet att lasa igenom ansokningarna hélls ett mote dar samtliga ansokningar granskas och
diskuteras och deltagarna i Patientpanelen framfor sina synpunkter pa ansokningarna.

Patientrepresentanterna far rangordna forskningsprojekten utifr&n forskningsprojektens relevans ur ett
patientperspektiv. Ett medelvarde raknas fram for varje forskningsstudie. Underlaget i form av
patientrepresentanternas prioriteringar, ligger till stor del till grund for det beslut som sedan fattas av
forbundets styrelse avseende vilka forskningsansdkningar som ska prioriteras och vidare finansieras
av Blodcancerfonden.

4.2 FORSKNING SOM BLODCANCERFONDEN STODJER

Blodcancerforbundet delar via Blodcancerfonden arligen ut medel for att finansiera en rad olika
forskningsprojekt inom omradet hematologi. Ar 2023 inkom ett mycket stort antal stipendieansékningar
till Blodcancerfonden, totalt 24 forskningsanstkningar och 24 stipendieansdkningar for resor och
utbildningar.

Under aret delades totalt 4 146 510 kronor ut till de sammanlagt 17 forskningsprojekt som valts ut
tillsammans med arets patientpanel. Totalbeloppet for bade forskningsstipendier samt rese- och
utbildningsstipendier var 4 476 060 kronor. Det var stor variation pa de projekt som finansierades, som
bade avser biomedicinsk forskning, kliniska studier och projekt relaterat till omvardnad.

Beloppet 4 146 510 kronor avser bade forskningsstipendier samt det arvode som betalas ut (via
forskarna) till respektive patientrepresentant som samarbetar med studier, for deras delaktighet och
avsatt tid.

Beviljade forskningsprojekt foljs ocksé upp med projektrapportering och uppdateringar i form av till
exempel publicerade vetenskapliga artiklar, avhandlingar, abstrakt eller annan rapportering fran
respektive stkande.

4.3 FORSKNINGSBLOGGEN

Aven 2023 delade férbundets medicinskt sakkunnige med sig om nya forskningsrén inom
hematologin. Under aret producerades tio sammanfattande popularvetenskapliga blogginlagg. Dessa
inlagg ar publicerade pa Blodcancerforbundets Youtubekanal och hemsida.

5. PATIENT EMPOWERMENT, PATIENTRATTIGHETER
5.1 MEDLEMSUNDERSOKNING

Blodcancerforbundet fortsatte 2023 att ta fram evidensbaserade patientdata for att belysa situationen
for blodcancerpatienter. Det ar ocksa viktig kunskap som vi kan anvanda i vart opinionsarbete. Under
november 2023 genomférde Blodcancerférbundet en medlemsundersdkning i samarbete med Novus
och Roche. Medlemsundersékningen som kommer att offentliggéras under 2024 vénde sig till
patienter med lymfom.

Under aret startade vi ocksé arbetet med ytterligare tvd medlemsundersokningar, som kommer
genomféras 2024. Den ena handlar om infektioner och ska goéras tillsammans med
lakemedelsféretaget AstraZeneca och den andra handlar om anemi (blodbrist) och gors i samarbete
med lakemedelsbolaget GSK.
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5.2 PATIENTUTBILDNING / TEMAAKTIVITETER

Att patienter och narstaende ar palasta och har kunskap om sin diagnos, tillgangliga behandlingar,
patientréattigheter och rehabilitering ar en férutséttning for 6kad delaktighet och inflytande dver den
egna varden. Darfor arrangerar Blodcancerforbundet uthildningar i aktuell forskning och behandlingar
inom olika blodcancerdiagnoser. Under 2023 arrangerade vi tio olika fysiska och digitala
temafdrelasningar samt producerade filmklipp om olika &mnen. Dessa finns var hemsida och pa var
Youtubekanal och kan ses i efterhand av nya besokare:

10/1 Intervju av BLCF:s ordférande i SVTs Morgonstudio om CAR-T-behandling
25/1 Forelasning om behandling av Covid-19 vid nedsatt immunfdérsvar, Dr Ola Blennow
19/4 Forelasning om séllsynta diagnosen KMML, OL Johanna Ungerstedt
30/8 Forelasning om diagnosen mastocytos, OL Johanna Ungerstedt
719 Forelasning om MPN-diagnoserna Dr. Anna Ravn Landtblom
15/9 Temadag: Lymfomdagen innehéllande férelasning om:
e Blodcancerférbundets opinionsarbete, pd Lymfomdagen - GS Lise-lott Eriksson
e Aggressiva B-cellslymfom - OL Kristina Drott p& lymfomdagen
e Hodgkins lymfom - OL Daniel Molin pa lymfomdagen
¢ Indolenta lymfom - onkolog Charlott Morth p& lymfomdagen
e KLL, kronisk lymfatisk leukemi - OL Mattias Mattsson p& lymfomdagen

Mantelcellslymfom - Professor Mats Jerkeman pa lymfomdagen

T-cellslymfom - OL Thomas Relander

Panelsamtal om nya behandlingsmajligheter inom lymfom

Patientberattelse: Camelia berattar om sin patientresa med lymfombehandling

e Poddintervju - S& upplever Johanna Brag sin tidiga CAR-T-behandling mot ALL i
forskningsstudie

1/11 Film: Hur kan vi gora innovationer tillgangliga for alla patienter med multipelt myelom?

Vi producerade ocksa sex informationsvideokapitel om sekundar immunbrist (SID) i samarbete med
lakemedelsbolag och nio korta videoklipp med intervjuer om olika event och arrangemang som
Blodcancerférbundet varit medverkande i, bland annat efter Almedalsdebatter och intervju med
Sophie Dahlb&ck, vinnaren fran Hela Sverige Bakar 2022, som téverlevde AML som barn.

6. VERKSAMHETSUTVECKLING
6.1 LOKALFORENINGAR

Blodcancerforbundet hade under aret 15 foreningar varav 14 lokalféreningar runt om i Sverige.
Foreningarna planerar och utfor aktiviteter samt forelasningar som ligger i medlemmars intresse och
som pa ett eller annat sétt bidrar till forbattrad halsa, saval fysisk som psykiskt. Bara nagot sa enkelt
som cafétraffar erbjuder medlemmar en chans att tréffa andra med samma diagnos och kunna prata
om gemensamma erfarenheter. Gemenskapen i féreningarna motverkar kédnslan av ensamhet i sin
diagnos. Vissa foreningar har ett gediget schema med flera aktiviteter per manad, andra har farre
antal, oftast beroende pa storleken pa foreningen. Alla lokalféreningar stodjer dessutom sina lokala
sjukhus med att erbjuda dem férbundets blodcancerdiagnosbroschyrer.

Under 2023 anstélldes en lokalféreningskoordinator som ska framja samarbetet mellan férbund och
lokalféreningar, hjalpa féreningarna med praktiska géromal men ocksé att lyssna till vad
medlemmarna via lokalféreningarnas styrelser énskar att forbundet kan bistd med. Till exempel har
flera forslag pa temadagsamnen kommit fran féreningarna.

| och med sin nya verksamhetsplan beslutade férbundsstyrelsen under hésten om; att ytterligare 6ka
fokus pad medlemsnytta samt dialog och samarbete med lokalféreningarna. Styrelsen beslét ocksa
arbeta for en battre arbetsmiljo pa kansliet och lagga storre fokus pa rehabilitering for medlemmarna.
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6.2 MEDLEMMAR

Antalet medlemmar i Blodcancerférbundet 6kade under 2023 till 5123 medlemmar. Medlem i
forbundet blir man automatiskt genom intrade i ndgon av Blodcancerforbundets foreningar.
Blodcancerforbundets del av medlemsavgiften &r 70 kronor for patient- och stddmedlemmar samt 30
kronor for narstdende och familiemedlemmar.

6.3 INSAMLING

Var insamlingsverksamhet skedde under aret framst i Blodcancerfonden till forman for forskning men
aven forbundet far gavor. Under 2023 fick vi fortsatt en del av ett arvskifte. (Las mer i kapitel 6
Ekonomi.)

En nyhet under aret var att Blodcancerférbundet blev medlem i branschorganisationen Giva Sverige
den 26 april. Giva Sverige arbetar for tkat och tryggt givande for att sékra ett livskraftigt civilsamhalle i
Sverige. Genom medlemskapet bidrar vi till méanniskors mdjlighet att engagera sig och ge trygga
ekonomiska bidrag till Blodcancerforbundets arbete.

Blodcancerfonden &ar en ideell stiftelse med ett eget 90-konto som administreras av
Blodcancerférbundet. Fonden delar arligen ut medel till forman fér vuxenhematologin i Sverige.
Detta i form av rese- och utbildningsstipendier samt medel till blodcancerforskning och
omvardnadsprojekt.

Blodcancerfonden hade totalt 6 057 739 kronor i rorelseintékter under 2023 varav 1 948 820 kronor
var i form av minnesgavor och 6vriga gavor. Gavoinsamlingen har under aret varit mer stabil an
tidigare, och vi har fatt en intaktsokning som framst beror pa testamenten som uppgick till 3 738 449
kronor. Stipendieutdelningen under 2023 blev darfér mycket hogre jamfort med aret innan. Drygt 4 500
000 kronor delades ut till klinisk och translationell forskning inom hematologi under 2023, varav 4 146
510 kronor i forskningsstipendier, 329 550 kronor i rese- och utbildningsstipendier samt ytterligare

15 000 kronor for arets sjukskoterska och 15 000 kronor for arets avhandling (Se Blodcanderfondens
arsredovisning for mer information.)

Aven i &r har det varit mojligt att ge diagnosspecifika gavor for de givare som dnskar rikta sin gava: till
specifik forskning, till exempel: leukemi, lymfom, myelodysplastiska syndrom (MDS), myeloproliferativa
neoplasier (MPN), myelom samt 6vrig blodcancerforskning.

6.4 MARKNAD

Blodcancerforbundet startade under aret ett arbete med att fornya forbundets logotype for att skapa
ett modernare utseende, en tydligare, professionell och enhetlig bild av férbundet. Lanseringen
planerades att genomféras 2024.

6.5 KOMMUNIKATION
6.5.1 HEMSIDA OCH SOCIALA MEDIER

Blodcancerférbundet &r en utbildande organisation. For att 6ka kunskapsnivan kring blodcancer och
hur det &r att leva med de diagnoser forbundet representerar, fyller vi standigt pA med nya artiklar och
videofilmer. (Se kapitel 5.2).

Vi anvander nyhets- och pressmeddelandeverktyget MyNewsdesk for att n& ut med vara budskap till
journalister som ar extra intresserade av vara fragor.

| vara sociala mediekanaler sag vi under 2023 ett 6kat engagemang och fler féljare. Det galler
Facebook, Instagram, LinkedIn och Youtube. P4 X (fore detta Twitter) var vi inte lika aktiva. Till
exempel har antalet foljare pa Facebook 6kat 2 900 till 3 300 personer och pa Instagram har antalet
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foljare Okat fran 840 till 1 050 under 2023. Pa X (Twitter) har Blodcancerforbundet dkat nagot till 1 180
foljare. Vart LinkedIn-konto hade vid arsskiftet 500 foljare. Under aret bytte Instagramkontot namn sa
det ska ga att hitta lattare.

6.5.2 MEDLEMSTIDNINGEN HAEMA

Haema &r Blodcancerférbundets medlemstidning, en periodisk tidskrift med ansvarig utgivare som
under 2023 gavs ut i fyra separata nummer. Tidningen skickas ut bade till medlemmar och andra
intressenter. Den journalistiska och layoutmassiga produktionen av Haema utférs av en extern
redaktér och samarbetsparter, i nédra samverkan med Blodcancerférbundets kansli.

6.5.3 INFORMATIONSMATERIAL

Blodcancerforbundet fortsatte 2023 med ett kontinuerligt uppdateringsarbete av férbundets
informationsmaterial. Nya forsknings- och behandlingsron tillkommer hela tiden och till exempel vara
diagnosbroschyrer maste hallas s& uppdaterat som majligt.

En diagnosbroschyr om myelom (multipelt myelom) uppdaterades under aret. For att komplettera de
informationsbroschyrer som Blodcancerforbundet ger ut producerades nio informationsfilmer under
2023.

Blodcancerfoérbundets utbildningssatsning via bland annat webbinarier innebar att fler kunnat och
kommer kunna f& information, kunskap och vara delaktiga aven hemifran. Detta ar viktigt inte minst
nar man ar under behandling for en blodcancerdiagnos, da immunforsvaret ar nedsatt.

Under aret arrangerade vi tio temaaktivitets-webbinarier om hematologisk forskning eller att leva med
en blodcancerdiagnos ur olika aspekter. De spelades ocksa in. (Se kapitel 5.2). Dessutom
producerades tio episoder av Blodcancerforbundets forskningsblogg, om intressanta
forskningsstudier. Dessa kan ses direkt pa foérbundets Youtubekanal eller hemsida.

Tidigare avsnitt i blodcancerpodden finns fortsatt att lyssna pa for intresserade, men under 2023
producerades inga nya avsnitt.

6.5.4 STODPERSONSVERKSAMHET

Forbundets verksamhet med syfte att matcha medlemmar for erfarenhetsutbyte fortsatte 2023 och det
finns ocksa stodpersonsverksamhet i det lokala féreningslivet. Manga soker ocksa stdd i ndgon av de
diagnosspecifika slutna Facebookgrupper som finns, varav sex av dem administreras av
Blodcancerférbundet.

7. EKONOMI

Blodcancerforbundets ekonomi har utvecklats mycket positivt under aret.

Det som har bidragit mest till intdktsékningen under 2023 var ett stort arvskifte. Arvet bestod av aktier,
fonder, bankmedel samt forsaljningslikviden for en lagenhet. Blodcancerférbundets andel av arvet
hade 2022 ett sammanlagt marknadsvarde pa drygt 16 miljoner kronor varav drygt 10 miljoner kronor
Overfordes till forbundet under 2023.

Ovriga stora intaktskallor &r Socialstyrelsens statsbidrag, Cancerfondens organisationsstdd, inbetalda
medlemsavgifter, insamlingar via Facebook och administrationsersattning.
Administrationsersattningen for forvaltning av Blodcancerfonden beror p& 6kade intakter och aven
utdelning i fonden under aret. (Se kapitel 6.3). Ovriga intaktskallor &r oférandrade eller har minskat i
storlek.

10
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Blodcancerforbundets storsta intdaktskallor

DONATIONER | 6403 718,00 kr

STATSBIDRAG 1702 280,00 kr
1739 175,00 kr
500 000,00 kr
500 000,00 kr
350 600,00 kr
304 032,00 kr

580 967,00 kr
MEDLEMSAVGIFTER u 599 783,00 kr

131 466,00 kr
154 041,00 kr

10870 837,00 kr

|

ORGANISATIONSSTOD

ANNONSINTAKTER HAEMA

INSAMLINGAR VIA FACEBOOK

55 810,00 kr

FORSALINING AV BROSCHYRER 57 505,00 kr

1604 351,00 kr
238 790,00 kr

0,00 kr
1400 000,00 kr

[2022 m2023

SAMVERKANS PROJEKT

ADMINISTRATIONSERSATTNING

Totalt uppgick Blodcancerférbundets intékter for 2023 till 16 003 406 kronor, vilket var en 6kning med
ca 23 procent jamfort med foéregaende ar.

Blodcancerférbundet flyttade till en ny lokal i juli 2023, men péa grund av den langa uppséagningstiden
for den gamla lokalen sa betalade forbundet dubbla hyror fram till november. Lokalhyran for 2023 blev
darfor hogre an férvantad. Hyreshojningen var dock en tillfallig handelse och kostnaden for lokalhyran
foérvantas minska under 2024 eftersom den nya lokalen ar betydligt billigare &n den gamla.

Personalkostnaderna dkade betydligt jamfort med féregaende ar, ca 24 procent. D& ingar bade
ordinarie och projektanstalld personal samt styrelsearvoden. Produktionskostnader fér Haema
tidningen tkade ocksa med narmare 16 procent. Sammanfattningsvis sa har 6kade kostnader for
hyran och personal samt hogre produktionskostnader fér tidningen Haema, bidragit mest till
kostnadsokningen, detta balanseras dock av lagre kostnader for samarbetsprojekt eftersom férbundet
anordnade farre temadagar och hade inte langre projektkostnaden for 40 ars jubileum.

Totalt uppgick Blodcancerférbundets kostnader for 2023 till 10 472 490 kronor, en knapp minskning pa
ca 0,13 procent jamfort med 2022. Det betyder darmed att resultatet for forbundets verksamhet under
2023 har gett ett Overskott pa 5 530 916 kronor.

11
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RESULTATRAKNING

Resultatrakning

Rorelseintakter

Verksamhetsintakter
Gavor och bidrag
Summa rorelseintakter

Roérelsekostnader
Forvaltningskostnader

Ovriga externa kostnader
Personalkostnader
Summa rérelsekostnader

Rorelseresultat

Finansiella poster

Ovriga ranteintakter och liknande poster
Finansiella poster

Resultat finansiella poster

Resultat efter finansiella poster

Resultat fore skatt

Arets resultat

12

Not

=

N

2023-01-01
-2023-12-31

2783 352
13143 713
15927 065

-1 201 050

-2 802 950
-6 466 586
-10 470 586

5456 479

76 341
-1904
74 437

5530916
5530916

5530916

2022-01-01
-2022-12-31

4271089
8732873
13 003 962

-2 874 675

-2 403 480
-5 207 446
-10 485 601

2518 361

33973
-56
33917

2552278
2552 278

2552 278
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BALANSRAKNING

Balansrakning

TILLGANGAR
Anlaggningstillgangar

Materiella anlaggningstillgangar
Inventarier,verktyg och installationer
Summa materiella anlaggningstillgadngar

Finansiella anlaggningstillgangar

Andra langfristiga vardepappersinnehav
Summa finansiella anlaggningstillgangar
Summa anlaggningstillgangar

Omsattningstillgangar

Kortfristiga fordringar
Kundfordringar

Fordran Blodcancerfonden
Ovriga fordringar

Forutbetalda kostnader och upplupna intéakter

Summa kortfristiga fordringar

Kassa och bank

Kassa och bank

Summa kassa och bank
Summa omsattningstillgangar

SUMMA TILLGANGAR

13

2023-12-31

o

11579614
11579614
11579 614

257 244
1 369 000
10 762
78 135
1715141

558 700
558 700
558 700

13 853 455

2022-12-31

o

4 334 683
4 334 683
4 334 683

353 624
1403 075
6 005

0
1762704

2196 579
2196 579
3 959 283

8 293 966
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BALANSRAKNING

Balansrakning Not 2023-12-31  2022-12-31

Eget kapital och skulder

Eget kapital 8

Bundet eget kapital

Bundet eget kapital 196 242 196 242
Fritt eget kapital

Fritt eget kapital 7000 172 4 447 894
Arets resultat | 5530 916 2 552 278
Summa eget kapital 12 727 330 7 196 413
Kortfristiga Skulder

Leverantorsskulder 226 661 307 864
Skatteskulder 116 248 107 982
Ovriga skulder 156 783 199 782
Upplupna kostnader och forutbetalda intékter 626 433 481 925
Summa Kortfristiga Skulder 1126 125 1 097 553
SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 13 853 455 8 293 966

14
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NOTER

Noter

Redovisnings- och varderingsprinciper

Allmé&nna upplysningar

Arsbokslutet har uppréttats enligt forbundets stadgar.

Fordringar har upptagits till det belopp varmed de berdknas inflyta.

Ovriga tillgangar och skulder har upptagits till anskaffningsvarden dér inget annat anges.

Anléaggningstillgangar
Tillampade avskrivningstider:

Inventarier, verktyg och installationer

Not 1 Verksamhetsintakter

Adm. ersattning Blodcancerfonden
Intakter Haema

Forsaljning Broschyrer
Medlemsavgifter fran foreningarna
Ovriga intakter
Samverkansprojekt

Bidrag via Facebook
Konsulterande tjanster

Bidrag Projekt Du &r inte ensam

20-33%

2023

1400 000
304 032
57 505
599 783
29 201
238 790
154 041

0

0

2783 352

15

2022

475 000
350 600
55810
580 967
13 554
1604 351
131 466
13 000
1046 341
4271089
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Not 2 Erhallna gavor och bidrag

Bidrag
Statliga bidrag

Erhallna bidrag och ersattningar for personal
Aterbaring Folksam
Ovriga erhallna gavor

Organistationsstod

Donationer

Not 3 Forvaltningskostnader

Kostnader Fonden
Medlemsavgift till féreningarna

Kostnader for samverkansprojekt

Not 4 Ovriga externa kostnader

Administrationskostnader

Tryckkostnader Haema

Forbundets medlemsavgifter — HSO

16

2023

1739175
0

33701
500 000
10 870 837
13143 713

2023

666 693
326 209
208 148
1201 050

2023

1775098
777 867

249 985
2 802 950

2022

1702 280
10 253

58 254

58 368
500 000
6403 718
8732873

2022

535 438
309 587
2 029 650
2874675

2022

1465 107
672 800

265 573
2 403 480
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Not 5 Medelantalet anstéllda

2023 2022

Medelantalet anstéllda 8 8
Not 6 Inventarier, verktyg och installationer

2023-12-31 2022-12-31
Ingaende anskaffningsvarden 160 950 160 950
Utgaende ackumulerade anskaffningsvarden 160 950 160 950
Ingaende avskrivningar -160 950 -160 950
Utgaende ackumulerade avskrivningar -160 950 -160 950
Utgaende redovisat varde 0 0
Not 7 Andra langfristiga vardepappersinnehav

2023-12-31 2022-12-31
Ingaende bokfort restvarde 4 334 683 2160 302
Arets forandring 168 237 -10 511
Erhéllet arv, fonder 7 076 694 2 184 892
Utgaende redovisat varde 11579 614 4 334 683
Marknadsvérden 12 296 165 4 356 722

17
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Not 8 Eget kapital

Belopp vid
rakenskapsarets borjan
Disposition av fg ars
resultat

Arets resultat
Belopp vid
rakenskapsarets slut

Bundet eget

kapital

196 242

196 242

Arets

resultat
2 552 278

-2 552 278
5530916

55300916

18

Fritt eget

Kapital
4 447 894

2552 278

7000 172

Totalt

7196 414

0
5530916

12 727 330
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