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VERKSAMHETSBERATTELSE

1. INLEDNING

Blodcancerférbundet 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 Blodcancerférbundet 16 féreningar som bedriver lokal verksamhet runtom i landet. Dessa
foreningar &r sjalvstandiga i den man att var och en av dem har en egen styrelse, sjalva ar ansvariga
for respektive lokalférenings ekonomi och har ratt att foretrada sina medlemmar gentemot sjukvarden
och andra institutioner.

Forbundets 6vergripande mal &r att alla som ar paverkade av de sjukdomar som vi representerar ska
erbjudas en god och jamlik vard, att satsningen pa forskning 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 och arbetar
for att uppna dessa mal under aret forklaras narmare i verksamhetsberattelsen.

2. ORGANISATION
21 FORBUNDSSTYRELSE

Forbundets nuvarande styrelse tillsattes vid arsstamman 29 maj 2021 och bestod den 31 december
2022 av foljande ledaméter:

ORDFORANDE
Lise-lott Eriksson, Blodcancerféreningen i Stockholm

VICE ORDFORANDE
Lennart Ivarsson, Blodcancerféreningen i Stockholm

ORDINARIE LEDAMOTER

Jan Ericsson, Blodcancerforeningen i Stockholm

Bo Karlsson, Blodcancerféreningen i Stockholm

Ivar Lindgvist, Blodsjukas forening i Vasternorrland

Lars Skagerlind, Blodsjukas forening vid NUS

Stefan Rehn, Blodcancerforeningen i Sydostra Sjukvardsregionen

SUPPLEANTER
Annica Onsjo, Blodcancerféreningen i Stockholm
Inger Persson, Blodcancerféreningen Halland

(Ordinarie ledamoten Leif Appelgren avled under 2022 och ordinarie ledamoten Michael Blomqvist
avgick pa egen begéaran under 2022)

REVISORER

Daniel Holmstrom, RevisorCompaniet

Kagan Karlsson, Blodcancerforeningen i Vastsverige, internrevisor
Kerstin Holmberg, Blodcancerforeningen i Stockholm, revisorssuppleant

Blodcancerférbundet anordnade tretton styrelseméten under aret.

2.2 FORBUNDSKANSLIET

Blodcancerforbundets kansli ar belaget pa Hamngatan 15B i Sundbyberg. Kansliet har till uppgift att
bland annat verkstalla styrelsebeslut, arbeta med intressepolitiska fragor, administrera
Blodcancerfonden, koordinera stddpersoner, producera medlemstidningen Haema, uppdatera sociala
medier och hemsida, ge ut nyhetsbrev och genomféra andra interna och externa informationsinsatser.
Forbundskansliet hjalper ocksa landets lokalféreningar med stort och smatt och har det yttersta
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ansvaret for forbundets ekonomi, marknadsféring, budget samt till viss del strategiska fragor rérande
verksamheten.

Blodcancerforbundet har under aret haft mellan 8-10 personer anstallda, varav 2 anstallda halva aret
for projektet "Du ar inte ensam...” med stdd fran Allmanna arvsfonden. Under 2022 anstélldes en
person pa heltid som ansvarig mot lokalféreningarna och i slutet av aret aven en person pa heltid som
chef fér insamling och marknad.

2.3 MEDLEMMAR OCH LOKALFORENINGAR

Antalet medlemmar i Blodcancerforbundet 6kade under 2022 fran 4 887 till 4 900 och vi &r nu 16
lokalféreningar. Las mer under kapitlet Verksamhetsutveckling nedan.

3-6 VART ARBETE - PRIORITERINGAR OCH FOKUSOMRADEN

Blodcancerfoérbundet arbetar nu &nnu tydligare efter den prioritering som medlemmarna uttrycker. Den
senaste stora diagnosovergripande medlemsundersdkningen som genomfdrdes 2020 visade tydligt
tva prioriterade fokusomraden.

- Forskning och utveckling — 83% av vara medlemmar énskar delta i kliniska studier
men endast 21% har fatt mojlighet att delta.

- Tillganglighet till nya innovativa lakemedel — 96% av vara medlemmar tycker det ar
viktigt att blodcancerpatienter far tillgang till nya innovativa lakemedel.

For att kunna tillgodose medlemmarnas énskemal och behov antogs darfér i samband med
arsstamman 2021 féljande 6vergripande inriktningsomraden for verksamheten:

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

3 POLICY OCH PAVERKAN

Med hjalp av organisationsstodet fran Cancerfonden har Blodcancerférbundet under 2022 fortsatt haft
maojlighet att ha en person anstalld, for att driva intressepolitiska fragor med fokus pa tillgang till nya
lakemedel, kliniska studier, patientinflytande etc. Det &r av stor vikt fér Blodcancerférbundets
medlemmar att forbundet fortsatt kan driva dessa fragor.

Antalet kliniska studier och antalet patienter som ingér i kliniska studier har minskat och
Cancerfondens granskning visar att pandemin har forvarrat situationen ytterligare. Det &r en utveckling
som inte stammer med malsattningarna i Sveriges gallande nationella life science strategi, att vi ska
vara en ledande life science-nation.

Blodcancerférbundet har under 2022 arbetat vidare med att driva frdgan om patientinflytande i HTA-
processer. Det finns ett stort behov av ett 6kat patient- och brukarinflytande pa systemniva och
patientforetradare méaste ges mojlighet att medverka i ett tidigt skede av processen. Genom att driva
fragan intressepolitiskt gentemot politiker, Iakemedelsforetag och myndigheter och i samarbete med
andra patientorganisationer, arbetar vi bade for att fa gehor for fragan och for att ta fram en ny modell
for ett 6kat patientinflytande i HTA-processer.

Modellen bér innehalla en professionell samverkan mellan olika aktérer i Sverige sdsom akademin,
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sjukvarden, naringslivet, regulatoriska myndigheter och - inte minst - patientféretradare med
expertkunskap om relevanta och berérda sjukdomar och diagnoser samt anvandning av olika
behandlingar.

Det intressepolitiska arbetet har under 2022 huvudsakligen varit inriktat pa att driva fragan om tillgang
till nya innovativa lakemedel och behandlingar samt ett 6kat patientinflytande i myndighetsbeslut
rérande inférandeprocessen av nya lakemedel. Men &ven behovet av fler kliniska studier, ojamlikheten
i cancervarden samt att stérka patienternas rattigheter och inflytande pa individniva. Fragor kring
covid-19, 6kad tydlighet fran myndigheter kring vaccinprioriteringar och definitionen av medicinska
riskgrupper, har ocksa varit av stor prioritet for Blodcancerforbundets medlemmar.

Arbetet med att 6ka patienters tillgang till nya lakemedel och behandlingar sker genom
paverkansarbete gentemot politiker, myndigheter, lakemedelsfoéretag och varden. Har arbetar
Blodcancerférbundet pa en rad olika plan, vilket till exempel avser att skriva opinionsartiklar och
skrivelser till olika myndigheter, medverka och genomféra presentationer i rundabordssamtal och
webbinarier. Vi driver och genomfor dven paverkansprojekt i samarbete med andra
patientorganisationer och lakemedelsforetag.

Vi tar ocksa chansen nar den ges, att medverka i olika medier utan kostnad. Blodcancerférbundet fick
bland annat mojlighet att utan kostnad medverka med tre artiklar i en SVD-bilaga pa
Varldscancerdagen 2022 med stort genomslag. Vi kunde dar ge uttryck for vara hjartefragor, om nya
innovativa lakemedel och mer sjalvklar medverkan i kliniska studier for patienter som vill.

3.1 EXTERNT ENGAGEMANG NATIONELLT OCH INTERNATIONELLT

Blodcancerforbundet har deltagit i ett flertal andra nationella natverk sédsom till exempel styrelsen for
Cancer Research pa Karolinska Institutet, Multi Helix Think Tank, Halso- och sjukvardspolitiska
natverk samt en lang rad andra externa moten, samtal och debatter under aret, bade nationellt och
internationellt, for att satta fokus pa vara prioriterade fragor.

Blodcancerforbundet var medskapare till Patientriksdagen 2019 och har sedan dess arligen medverkat
kring vardens utveckling tillsammans med andra patientorganisationer i Patientriksdagen. En fraga
som aktualiserats i detta sammanhang ar behovet av kompatibla informationssystem, sa att
patientdata kan delas mellan olika regioner och vardinrattningar. Detta &ar av stor vikt for
patientsakerheten. Och darfor har Blodcancerforbundet aktivt engagerat sig i fragan under det gangna
aret. Manga har vant sig vid stor rérlighet 6ver landet och det innebéar problem och utmaningar, om
man maste stka vard utanfor hemmaregionen. Regionerna har upphandlat olika
journalinformationssystem och de ar idag inte alltid kompatibla. Detta orsakar stor frustration bade for
patienter och vardpersonal.

Blodcancerférbundet har dven deltagit i initiativet som Cancerfonden pabarjat, dar
patientrepresentanter deltar i en bedémningsgrupp som granskar forskningsansdkningar. Detta holls
under 2022 i tva olika bedomningsomgangar.

Blodcancerforbundet medverkade dven vid Region Skadnes ATMP-seminariedag pa SUS i Lund
(avancerade terapier). Vid det avslutande panelsamtalet padpekade vi patientens centrala roll i
sjukvarden, for forskningen och framtagande av nya innovativa lakemedel och behandlingar. Ett
uppskattat inlagg av organisatérerna.

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

Med tanke pa att blodcanceromradet bestar av manga diagnoser ar det angelaget att ha majlighet att
delta i arbete som ett flertal internationella paraply- och natverk organiserar. Blodcancerférbundet har
under 2022 aktivt deltagit 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
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Global Summit Lymphoma Coalition

Cancer Momentum Fighting Inequalities in EU
CML Horizon

ISPOR Educational Webinar

MPN Mini Horizon and Update

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 VAR ORDFORANDE NU OCKSA PRESIDENT FOR MPE

En speciell handelse 2022 var att Blodcancerforbundets ordforande Lise-lott Eriksson ocksa
utnadmndes till president/ordférande for den internationella organisationen MPE, Myeloma Patient
Europe. Myelom ar var storsta diagnosgrupp och personer med myelom och narstaende till
myelompatienter utgor cirka 35% av Blodcancerférbundets medlemmar. Detta innebér att
Blodcancerforbundet nu blivit an mer relevant som paverkansorganisation.

3.3 DAGENS FORSKNING - MORGONDAGENS BEHANDLING

Under 2022 har det unika samarbetsprojektet "Dagens forskning - morgondagens behandling” (DFMB)
fortsatt och utvecklats. Projektet drivs av Blodcancerforbundet tillsammans med atta lakemedelsbolag
och Reform Society. Projektet adresserar hur kliniska prévningar och forskning, hanger ihop med
patienters tillgang till nya och effektiva behandlingar.

Samarbetsprojektet sjosatte flera olika aktiviteter under 2022. Bland annat en omfattande faktarapport
om blodcancer, en debattartikel, en politikerenkat, dialogmoten och rundabordssamtal med
beslutsfattare inom varden samt ett antal kortfilmer fér publicering i olika medier. Projektet belyser
betydelsen av:

Snabb patienttillgang till nya effektiva behandlingar, inklusive kombinationsbehandlingar
Patienters tillgang till kliniska provningar

Okat patientinflytande pa systemniva i HTA-processer och i forskningsfragor

Mer jamlik vard i hela landet

"Dagens forskning - morgondagens behandling” ar ett samarbetsprojekt mellan Blodcancerférbundet,
AbbVie, Amgen, Bristol Myers Squibb, GSK, Janssen, Pfizer, Roche och Sanofi. Samarbetsprojektets
verksamhetsresultat finns samlade pa en webbsida under www.blodcancerforbundet.se.

3.4 MEDVERKAN | ALMEDALSDEBATTEN

Blodcancerférbundet har under flera ar deltagit aktivt i olika seminarier och paneler om sjukvarden
under Almedalsveckan. 2022 blev Aimedalsdagarna ater av pa plats efter uppehall under coronaaret
2021. Forbundsordférande Lise-lott Eriksson narvarade och medverkade pa flera seminarier.


http://www.blodcancerforbundet.se/
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4 FORSKNING OCH UTVECKLING

Blodcancersjukdomar behandlas framst med lakemedel. Stralning och kirurgi har en betydligt mindre
roll. Darfor &r denna patientgrupp sarskilt beroende av att det forskas fram nya, mer effektiva
lakemedel och behandlingar, for att forbattra chanserna till 6verlevnad med hég livskvalitet.
Forskningen inom blodcanceromradet ar i framkant och stora framsteg har gjorts inom manga av de
diagnoser som vi foretrader.

Tiden for introduktion av nya lakemedel ar l1ang i Sverige jamfort med andra europeiska lander och
patientinflytandet i dessa processer ar i princip obefintligt. Dessutom rader stora regionala skillnader i
tillgang till nya och effektiva lakemedel. Blodcancerforbundet anser inte att situationen ar acceptabel
och brukar envist framhalla att: "en innovation inom blodcancerforskningen ar inte en innovation,
forran den kommer patienterna till del.” Detta uppméarksammades i Sveriges Television, dér ett langt
programinslag gjordes om CAR-T, en ny innovativ behandling aktuell inom blodcanceromradet. |
inslaget medverkade Blodcancerférbundets ordférande och lyfte méjligheterna med CAR-T
behandling, samt de utmaningar som finns inom omradet.

Blodcancerférbundet arbetar for att alla patienter, oavsett alder och bostadsort, ska fa tillgang till nya
och effektiva behandlingar inom rimlig tid. Arbetet sker pa flera olika plan i form av skrivelser och
yttranden till myndigheter, samverkan med industri och politiker samt information till férbundets
medlemmar om omraden sdsom behandlingar och patientrattigheter. Manga fragor som inkommer till
forbundets medicinskt sakkunnige ror aktuell forskning inom blodcanceromradet, vilka behandlingar
som finns tillgangliga och utbudet av kliniska studier. Medlemmarna ges vagledning, information och
hanvisning till platser dar de sjélva kan finna nédvandig information. Detta mojliggor storre
patientinflytande och mojlighet att paverka sin egen vard.

Blodcancerférbundets entragna paverkansarbete har ocksa bérjat ge resultat. Inflytelserika politiker
och andra ledande personer inom vardsverige, som tidigare inte sett eller erként problematiken, tycks
andra installning. Efter manga samtal med Blodcancerforbundets foretradare, har de borjat se
fragorna ur patienternas perspektiv.

4.1 PATIENTPANELEN - OKAD PATIENTINVOLVERING | FORSKNINGEN

Ar 2021 skapade Blodcancerférbundet som foérsta cancerorganisation i Sverige projekt Patientpanelen.
Projektet utgors av en panel som bestar av expertpatienter och narstaenderepresentanter som har
personlig erfarenhet av blodcancer.

Syftet med patientpanelen &r att 6ka patientinvolvering i den blodcancerforskning som bedrivs i
Sverige. Malet ar 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. Blodcancerforbundet har for avsikt att rekrytera nya
patientrepresentanter varje ar och bidra med fortsatt utbildning och kompetensutveckling for
deltagarna i patientpanelen.

Projektet inleds med ett utbildningstillfélle dar deltagarna ges en introduktion till medicinsk forskning,
dar fokus riktas mot hur patient/narstadenderepresentanter 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. | dessa dokument inkluderas &ven forskarnas plan dver aktiviteterna for
patientinvolveringen. Efter att patientrepresentanterna givits mojlighet att lasa igenom ansdkningarna
halls ett mote dar samtliga ansokningar granskas och diskuteras och deltagarna i Patientpanelen
framfor sina synpunkter pa anstékningarna.

Darefter ombes patientrepresentanterna att rangordna forskningsprojekten. Baserat pa denna
rangordning beraknas ett medelvarde for varje forskningsstudie, som da direkt avspeglar
forskningsprojektens relevans ur ett patientperspektiv. Underlaget, i form av patientrepresentanternas
prioriteringar, ligger till stor del till grund for det beslut som sedan fattas av férbundets styrelse
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avseende vilka forskningsansdkningar som ska prioriteras och vidare finansieras av
Blodcancerfonden.

Intresset for patientinvolvering i forskning har 6kat drastiskt under 2022 d& antalet intresseanmalningar
nast intill tripplats jamfort med ar 2021. Projektet Patientpanelen blev 2022 aven uppmarksammat av
den branschledande medieplattformen "Onkologi i Sverige” i en positiv artikel.

Blodcancerforbundets medicinskt sakkunnige ar ansvarig for projektet Patientpanelen och haller i
utbildningstillfallena, granskningsméten samt ger stdd till patientrepresentanter och forskare.
Forbundets ordforande deltar &ven i arbetets planering och uppléagg, samt vid utbildningstillfallen och
granskningsmoten.

4.2 FORSKNING SOM BLODCANCERFONDEN STODJER

Blodcancerforbundet delar via Blodcancerfonden arligen ut medel for att finansiera en rad olika
forskningsprojekt inom omradet hematologi. Under 2022 delades 2 617 334 kronor ut till sammanlagt
tolv forskningsprojekt som valts ut tillsammans med arets patientpanel. Det var stor variation pa de
projekt som finansierades, som bade avser biomedicinsk forskning, kliniska studier och projekt
relaterat till omvardnad.

Beloppet 2 617 334 kronor avser forskningsstipendier samt det arvode som betalas ut (via forskarna)
till respektive patientrepresentant som samarbetar med studier, for deras delaktighet och tid. Ett
arbete pagar kring uppfdljning av beviljade forskningsprojekt.

4.3 FORSKNINGSBLOGGEN

Under 2022 fortsatte forbundets medicinskt sakkunnige att producera korta popularvetenskapliga
blogginlagg om olika nya forskningsron inom hematologin. Bloggepisoderna som producerades under
2022 ar samlade pa Blodcancerforbundets Youtubekanal och kan hittas under fliken
forskningsbloggen pa forbundets hemsida.

5 PATIENT EMPOWERMENT, PATIENTRATTIGHETER
51 MEDLEMSUNDERSOKNING

Blodcancerforbundet fortsétter sitt kvalitetsarbete med att ta fram evidensbaserade patientdata for att
belysa situationen for blodcancerpatienter. Under 2022 genomférde Blodcancerférbundet en ny
medlemsundersdkning i samarbete med Novus, som vande sig till patienter med myelom och deras
narstdende. Syftet var att undersoka patientresan och kartlagga faktorer sdsom upplevda
biverkningar, tidigare genomgangna behandlingar, involvering i behandlingsval och upplevelser av
varden. Engagemanget for undersokningen var stort och svar insamlades fran 415 personer, vilket
gav en svarsfrekvens pa 51%.

Denna undersokning bekraftade de stora gemensamma fragorna frdn medlemsundersékningen 2020.
De viktiga huvudfragorna for forbundet att driva framat ar: 6kad blodcancerforskning, stérre mojlighet
att delta i kliniska studier och snabbare tillgang till nya innovativa lakemedelsbehandlingar for 6kad
Overlevnad med béttre livskvalitet.

En anmarkningsvard slutsats som vi drar av svaren ar att myelompatienter i stor utstréackning
fortfarande behandlas med &ldre lakemedel, trots att nya modernare innovativa lakemedel
rekommenderas i vardprogrammet. Denna undersdkning &r en av grundpelarna for
Blodcancerforbundets fortsatta opinionsarbete.

5.2 PATIENTUTBILDNING / TEMAAKTIVITETER

Det &r viktigt att patienter och narstdende ar palasta och har kunskap om sin diagnos, tillgangliga
behandlingar och patientrattigheter. Det &r en forutséattning for 6kad delaktighet och inflytande 6ver
den egna varden. Darfor arrangerar Blodcancerférbundet fortbildningar i forskning, behandlingar och
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rehabilitering inom olika blodcancerdiagnoser. Det sker i form av temaaktiviteter och under 2022
arrangerades det vid elva tillfallen. Vid nagra av dessa temaaktiviteter har ocksa rehabilitering och
tréaning tagits upp for basta valbefinnande och lakning. Las mer under 6.5.4.

Temaaktiviteterna har under 2022 anordnats dels som digitala utbildningar, dels som fysiska méten pa
plats. Majoriteten av forelasningarna har spelats in och kan ses i efterhand pa Blodcancerférbundets
Youtubekanal via forbundets hemsida i evenemangsarkivet.

Under 2022 anordnades féljande tolv temaaktiviteter. De som &r inspelade ar publicerade pa var
Youtubekanal. Férbundets medicinskt sakkunnige Olina Lind var ansvarig fér temadagarna under

2022.
11/2 Pr.Tiziano Barbui om myeloproliferativa neoplasier och covid-19 — webbinar
24/2 Dr. Jesper Aasa, Vitala, om vikten av rorelse vid blodcancersjukdomar — webbinar
16/3 Prof UIf Persson om hélsoekonomi & lakemedelskostnader - webbinar
17/3 Dr. Erik Ahlstrand om behandling av MPN-diagnoser - webbinar
30/3 Dr. Ola Blennow om covid-19-behandlingar fér hematologipatienter — webbinar
31/3 Statistiker A Genell och C Zhang om RCC & Blodcancerregistret — webbinar
3/5 OL. Magnus Tobiasson om forskning och behandlingar mot MDS -webbinar
20/4 OL. Anna Liibking, om det svenska ALL-registrets betydelse
14/5 Heldag om myelom med hematologer och patienter i Géteborg — hybridmdéte
18/8 Pr. Leif Stenke om KML - webbinar
15/9 Pr. Gunilla Enblad om aggressiva B-cellslymfom & CAR-T — hybridmote
15/9 OL. Maria Strandberg om KLL -hybridméte
15/9 OL. Thomas Relander om T-cellslymfom & hudlymfom — hybridméte
15/9 OL. Lena Brandefors om Waldenstroms makroglobulinemi — hybridmote
15/9 OL. Daniel Molin om Hodgkins lymfom + panelsamtal blodcancervard — hybridmote
15/9 Pr. Mats Jerkeman om mantelcellslymfom — hybridméte
11/11 Pa forbundets 40-arsjubileum den 11 november 2022 holls féljande temaférelasningar:
¢ Nya behandlingar inom blodcanceromradet - fokus CAR-T, professor Stephan Mielke
o Myeloproliferativa neoplasier (ET, PV, MF), hematolog Anna Ravn Landtblom
e Myelodysplastiskt syndrom (MDS), dverlékare Magnus Tobiasson
e Aggressiva B-cellslymfom, professor Gunilla Enblad
e Kronisk myeloisk leukemi (KML), professor Leif Stenke
¢ Mastocytos, Overlakare Mattias Mattsson
¢ Indolenta lymfom (follikulart lymfom och marginalzonslymfom) inklusive
harcellsleukemi (HCL), éverlakare Mariana Villegas-Scivetti
o Kronisk lymfatisk leukemi (KLL), 6verlakare Mattias Mattsson
e Myelom och nya behandlingsméjligheter inom blodcanceromradet - fokus pa
bispecifika antikroppar, 6verldkare Hareth Nahi
e Dessutom forelaste forbundsordférande Lise-lott Eriksson om Blodcancerférbundets
arbete med patientinvolvering och tillgang till nya innovativa lakemedel.
6 VERKSAMHETSUTVECKLING
6.1 LOKALFORENINGAR

Den 31 december 2022 hade Blodcancerférbundet 16 lokalféreningar. Under 2022 anslot sig
Patientféreningen kronisk blodsjukdom (KBS) och medlemmarna i Varmland bildade en egen
lokalférening. Det innebér att 16 lokalféreningar i dagslaget utgor grunden fér Blodcancerférbundets
verksamhet. Under 2022 anstélldes en lokalféreningsansvarig person och arbetet med féreningslivet
utvecklades.

Blodcancerférbundet arrangerar arligen ett antal diagnostemadagar riktade till
foreningsmedlemmarna. Syftet ar i férsta hand att sprida kunskap om de olika blod- och
blodcancerdiagnoser férbundet representerar. Aven 2022 fick dessa dagar stéllas om till digitala
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forelasningar. Dessa spelades in och kan ses i efterhand pa Blodcancerforbundets Youtubekanal via
forbundets hemsida i evenemangsarkivet.

6.2 MEDLEMMAR

Antalet medlemmar i Blodcancerférbundet 6kade under 2022 fran 4 887 till 4 948, varav 3 933 &r
huvudmedlemmar och 1 015 &r famillemedlemmar.

De avgifter som Blodcancerférbundet tar ut fran lokala foreningsverksamheter ar 70 kr for huvud- och
stodmedlemmar samt 30 kr for narstdende och familiemedlemmar. Medlem blir man indirekt i
forbundet genom intrade i ndgon av Blodcancerforbundets 16 lokalforeningar.

6.3 INSAMLING

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
blodcancerforskning.

Blodcancerfonden hade totalt 2 112 226 kr i rorelseintdkter under 2022 varav 1 722 689 kr var i form
av minnesgavor och 6vriga gavor. Gavoinsamlingen har varit relativt stabilt jamfért med de féregaende
aren. Under 2021 inkom dock en stor engangsdonation pa 5 miljoner kronor. Stipendieutdelningen
under 2022 var darfor lagre jamfort med rekordaret 2021.

Det har ocksa varit mojligt att ge diagnosspecifika gavor under 2022. De &ndamal som det fortsatt gar
att skanka riktade medel till &r leukemi, lymfom, myelodysplastiska syndrom (MDS), myeloproliferativa
neoplasier (MPN), myelom samt 6vrig blodcancerforskning.

2,6 miljoner kronor delades ut till klinisk och translationell forskning inom hematologi under 2022. For
en tydligare bild av Blodcancerfondens insamling over tid, v.g. se Blodcancerfondens arsredovisning.

6.4 MARKNAD

Blodcancerforbundet har under Q4 2022 pabdrjat ett varumarkesarbete, for att skapa en tydligare,
professionell och enhetlig bild av hur férbundets arbete ska presenteras och synas externt i framtiden.

6.5 KOMMUNIKATION
6.5.1 KUNSKAPSSPRIDNING VIA HEMSIDA OCH SOCIALA MEDIER

For att 6ka kunskapsnivan kring blodcancer och hur det ar att leva med de diagnoser forbundet
representerar, har vi kontinuerligt fyllt pA med nytt utbildnings- och informationsmaterial pa var
hemsida under aret. Nyhets- och pressmeddelandeverktyget MyNewsdesk har ocksa anvants for att
na ut med vara budskap.

Vidare har vi tack vare ny kompetens 6kat engagemanget rejalt i vara sociala mediekanaler under
hosten 2022. Det galler Facebook, Instagram, LinkedIn, Twitter och Youtube. Detta har fatt fin respons
och vara foljare och lasare har 6kat aktiviteten avsevart.

Till exempel har antalet féljare pad Facebook tkat med ett par hundra under 2022 till 2 900 personer.
Pa Twitter har Blodcancerférbundet 1 100 féljare, en 6kning fran 700 aret innan. Pa Instagram har
antalet foljare okat fradn 730 till 840 under aret.

6.5.2 MEDLEMSTIDNINGEN HAEMA

Haema &r Blodcancerférbundets medlemstidning, en periodisk tidskrift med ansvarig utgivare som
under 2022 gavs ut i fyra separata nummer. Tidningen skickas ut bade till medlemmar och andra
intressenter. Den journalistiska och layoumassiga produktionen av Haema utférs sedan 2021 externt, i
samverkan med Blodcancerférbundets kansli.
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6.5.3 UPPDATERING AV INFORMATIONSBROSCHYRER

Blodcancerférbundet fortsatte 2022 det nédvandiga och kontinuerliga uppdateringsarbetet av
forbundets broschyr- och foldermaterial. Nya forsknings- och behandlingsron tillkommer hela tiden och
diagnosbroschyrmaterialet maste hallas sa uppdaterat som mojligt. Ett flertal broschyrer uppdaterades
under aret, sdsom Blodcancer A-O samt broschyren om kronisk lymfatisk leukemi (KLL) och
harcellsleukemi (HLL).

6.5.4 INFORMATIONSFILMER

For att komplettera de informationsbroschyrer som Blodcancerférbundet ger ut, producerades fem
informationsfilmer under 2022: tre i projektet DFMB och tvad om patientrattigheter. Dessutom spelades
15 arrangerade temaaktivitets-webbinarier in om hematologisk forskning eller att leva med en
blodcancerdiagnos ur olika aspekter (se 5.2) och under 40-arsjubileet spelades nio forelasningar in (se
5.2). Ocksé dessa kan ses direkt pa Blodcancerférbundets Youtubekanal
(www.youtube.com/user/blodcancerforbundet/videos) eller via férbundets hemsida.

6.5.5 BLODCANCERPODDEN

En ny specialepisod av Blodcancerpodden har producerats under 2022: om att leva med ALL och i ett
tidigt skede behandlas med CAR-T i en klinisk studie. Den finns pa var Youtubekanal via var hemsida.

6.5.6 DIGITALISERING

Under den 6ver tva ar langa coronapandemin inférde Folkhalsomyndigheten olika restriktioner for att
minska smittspridningsrisken. Det gjorde att alla former av samlingar i samma lokal blev oméjliga. |
stallet utvecklades digitala méten och webbinarier 6ver Internet. Det gjorde att en hel del av méten och
informations- och utbildningsverksamheter kunde uppratthallas. Blodcancerforbundet utbildade ocksa
foreningslivet i den digitala tekniken, for att medlemmarna ska kunna vara delaktiga. Tva stora fordelar
med digitala mé&ten ar att man faktiskt kan vara med pa ett webbinarium var man an bor och att det &r
ett sékert satt att motas. Och det &r viktigt inte minst nar man &r under behandling for en
blodcancerdiagnos, da immunforsvaret ar nedsatt.

7 OVRIGT
7.1 STODPERSONSVERKSAMHETEN

Blodcancerférbundets stodpersonsverksamhet fortsatte 2022 och det finns ocksa stodverksamhet i det
lokala féreningslivet. Manga soker ocksa stod i ndgon av de diagnosspecifika slutna Facebookgrupper
som finns, varav sex stycken administreras av Blodcancerférbundet.

7.2 PROJEKTET "DU AR INTE ENSAM...”

Projektet "Du ar inte ensam..." startade i januari 2020 och slutférdes under 2022. Projektet, som
finansierades av Allméanna Arvsfonden var i forsta hand en informationssatsning for de drabbats av de
tva ovanliga blodsjukdomarna talassemi och sicklecellanemi. En sarskild del av projektet fokuserade
pa barn/ungdomar. Patientforeningen KBS genomférde projektet i nara samarbete med
Blodcancerfoérbundet. Flera nya broschyrer om de aktuella diagnoserna togs fram och fem episoder av
podden "Du ar inte ensam...” spelades in och kan lyssnas pa i efterhand "dar poddar finns”.

10
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7.3 COVID-19

Pandemin har pa manga sétt praglat bade foreningarnas- och férbundets verksamheter dven under
2022. Viss verksamhet har darfoér arrangerats som digitala webbinarier, inte minst de olika
temadagarna med foérelasningar om olika diagnoser, som forbundet arrangerat.

Detta har gynnat manga medlemmar med nedsatt immunforsvar. De har kunnat delta pa sakert
avstand hemifran och fatt utbildning i det de ar intresserade av.

Nar Folkhalsomyndigheten alltmer slappte pa restriktionerna, kunde fysiska moten i lokalféreningslivet
ater arrangeras.

Under aret har vi fortsatt genomfort dialoger och utbildning med lakare och Svensk Forening for
Hematologi om rekommendationer kring vaccinationer och behandlingar av patienter med nedsatt
immunforsvar.

7.4 40-ARSJUBILEUM

Vart forbund bildades 1982 och darfor arrangerade vi ett 40-arsjubileum den 11 november 2022. Det
blev en heldag med diagnosférelasningar for att ge vara medlemmar 6kad kunskap om olika
blodcancerdiagnoser och aktuella behandlingar. (Se forelasningsprogrammet under 5.2)

Forelasningar holls inom diagnoserna myelom, lymfom, kronisk lymfatisk leukemi, kronisk myeloisk
leukemi, myelodysplatstiskt syndrom och de myeloprofilerativa neoplasierna (ET, PV och myelofibros).
Vi anordnade aven en jubileumsférelasning om mastocytos, som numera rdknas som en hematologisk
diagnos, samt en forelasning om CAR-T som ny behandlingsmaéjlighet inom blodcanceromradet. Nio
av tio forelasningar fick vi tillstdnd att publicera och de finns pa var Youtubekanalen med begransad
"olistad” atkomst for vara medlemmar.

Dagen efter 40-arsjubiléet anordnades en konferens for lokalforeningsordféranden i form av en
workshop om framtidsarbetet inom féreningslivet.

7.5 DONATION TILL SYSTERORGANISATION | KRIGSDRABBADE UKRAINA

Rysslands invasionskrig i Ukraina har paverkat manga blodcancersjuka i Ukraina och
Blodcancerférbundets styrelse beslutade darfér att som en solidarisk handling donera motsvarande
25 000 kronor till organisationen Ukrainian Bone Marrow Donor Registry (UBMDR) i Ukraina. Det &r
ett benmargsdonationsregister i Ukraina. | motiveringen star: "Blodcancerorganisationer férenar
manniskor. Som méanga andra i Europa, vill vi och vart team skicka var hjalp till Ukraina. Manga av
vara medlemmar har genomgatt en livrvaddande benmargstransplantation, sa vi vet hur viktigt ert
arbete ar. Blodcancerforbundet vill bidra till medmanniskor, som ar i behov av
stamcellstransplantationer.” Responsen fran Ukraina blev mycket positiv.

8 EKONOMI

Blodcancerforbundets ekonomi har utvecklats positivt under aret. De normala intéakterna i form av
stadsbidrag, medlemsavgifter och samarbetsprojekt med lakemedelsbolag fortsatter att 6ka medan
organisationsstdd fran cancerfonden och intakter frAin Haema har varit stabilt.

Det som har bidragit mest till intaktsékningen under 2022 var ett stort arvskifte. Arvet bestar av aktier,
fonder, bankmedel samt forsaljningslikviden for en lagenhet. Blodcancerférbundets andel av arvet
hade ett sammanlagt marknadsvarde pa drygt 15,5 Mkr varav 6,1 Mkr hade inkommit till forbundet i
2022. Rest andelen av arvet dverfordes till forbundet i januari 2023.

Intakter forekommer ocksa fran Socialstyrelsen via Stadsbidraget, Cancerfondens Organisationsstod,
Allmanna Arvsfonden for det externt finansierade flerariga projektet "Du ar inte ensam...”, insamlingar
via facebook och forsaljningar av broschyrer samt intakter fran samarbetsprojekt.

Totalt uppgick intakterna till drygt 13 Mkr, vilket &r en 6kning med ca 67% jamfort med foregdende ar.

11
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Kostnaderna for forbundets verksamhet har 6kat betydligt under aret, ca 38%. Personalkostnaderna
har 6kat nagot jamfért med foregdende ar, ca 21,7%. Da ingar bade ordinarie och projektanstélld
personal.

Okade kostnader fér samverkansprojekt, engangskostnader for forbundets 40 ars jubileum och hégre
produktionskostnader for tidningen Haema, har mest bidragit till 6kningen av férbundets dvriga
kostnader.

Det betyder darmed att rorelseresultatet for férbundets verksamhet under 2022 har gett ett dverskott
pa narmare 2,55 Mkr.

Sammantaget innebar det ett fortsatt gott utrymme fér att utveckla férbundets ordinarie verksamhet
ytterligare samt mojliggdr nya projekt.

12
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RESULTATRAKNING

Resultatrakning Not 2022-01-01 2021-01-01
-2022-12-31  -2021-12-31

Intékter

Verksamhetsintakter 1,2,3 4271089 4349 113
Gavor och bidrag 4 8 732873 3430 697
Summa intakter 13 003 962 7779810
Kostnader

Forvaltningskostnader 5 -2 874 675 -2 323 529
Ovriga externa kostnader 6 -2 403 480 -992 721
Personalkostnader 7 -5 207 446 -4 325 600
Summa Kostnader -10 485 601 -7 641 580
Rorelseresultat 2518 361 138 230
Finansiella poster

Ovriga ranteintakter och liknande poster 33973 194 945
Finansiella poster -56 -79
Resultat finansiella poster 33917 194 866
Resultat efter finansiella poster 2552 278 333 096
Resultat fore skatt 2552 278 333 096
Arets resultat 2552278 333 096

13
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BALANSRAKNING

Balansrakning Not 2022-12-31 2021-12-31

TILLGANGAR
Anlaggningstillgangar

Materiella anlaggningstillgangar

Inventarier,verktyg och installationer 8 8 8

Summa materiella anlaggningstillgadngar

Finansiella anlaggningstillgangar

Andra langfristiga vardepappersinnehav 9 4 334 683 2 160 302
Summa finansiella anlaggningstillgangar 4 334 683 2 160 302
Summa anlaggningstillgangar 4 334 683 2160 302
Omsattningstillgangar

Kortfristiga fordringar

Kundfordringar 353 624 964 361
Fordran Blodcancerfonden 1403 075 1 354 000
Ovriga fordringar 6 005 6 238
Forutbetalda kostnader och upplupna intékter 0 604 331
Summa kortfristiga fordringar 1762 704 2928 930
Kassa och bank

Kassa och bank 2196 579 1769111
Summa kassa och bank 2196 579 1769111
Summa omsattningstillgangar 3959 283 4698 041
SUMMA TILLGANGAR 8 293 966 6 858 343
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BALANSRAKNING

Balansrakning Not 2022-12-31 2021-12-31

Eget kapital och skulder

Eget kapital 10

Bundet eget kapital

Bundet eget kapital 196 241 196 241
Fritt eget kapital

Fritt eget kapital 4 447 894 4114 798
Arets resultat | 2 552 278 333096
Summa eget kapital 7196 413 4 644 136
Kortfristiga Skulder

Leverantorsskulder 307 864 683 552
Skatteskulder 107 982 66 432
Ovriga skulder 199 782 156 880
Upplupna kostnader och férutbetalda intakter 481 925 1 307 343
Summa Kortfristiga Skulder 1 097 553 2214 207
SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 8 293 966 6 858 343
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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 berédknas inflyta.

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

Anléaggningstillgangar
Tillampade avskrivningstider:

Inventarier, verktyg och installationer 20-33%

Not 1 Projekt Livskraft Arvsfonden

2022
Resultatsaldo
Ingaende resultatsaldo 0
Erhallet fran Arvsfonden 0
Kostnader 0
Skuld pa grund av ej utnyttjade medel 0
0
Saldo affarskonto SHB (Livskraft Arvsfonden)
Saldo vid rakenskapsarets ingang 572 368
Aterbetalning till Arvsfonden -572 368
Periodiserade kostnader samt kostnader forbundet tar 0
0
Not 2 Projekt Du ar inte ensam
2022
Resultatsaldo
Saldo vid arets ingang -1605
Erhallet fran Arvsfonden 1460 341
Kostnader -1 440 136
Upplupen intékt 0

16

2021

762 299
1011581
-1201 512
-572 368
0

1288 217

-715 849
572 368

2021

359 871
302 165
-1267 972
604 331
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Saldo affarskonto SHB (Du &r inte ensam)

Saldo vid arets ingang

Utbetalda kostnader

Periodiserade kostnader samt kostnader forbundet tar

Inbetalt till konto

Not 3 Verksamhetsintakter

Adm. ersattning Blodcancerfonden
Intdkter Haema

Fdrsaljning Broschyrer
Medlemsavgifter fran foreningarna
Ovriga intakter
Samverkansprojekt

Bidrag via Facebook
Konsulterande tjanster

Bidrag Projekt Livskraft

Bidrag Projekt Du &r inte ensam

Not 4 Erhallna gavor och bidrag

Bidrag
Statliga bidrag

Erhallna bidrag och ersattningar for personal

Aterbaring Folksam
Ovriga erhallna gavor

Organistationsstod

Donationer

17

-1605
-1044 736
0

1046 341
0

2022

475000
350 600
55810
580 967
13 554
1604 351
131 466
13 000

0

1046 341
4271089

2022

1702 280
10 253

58 254
58 368

500 000
6403 718

-1 605

242 061

-847 997
604 331
-1 605

2021

1 354 000
320 000
60 350
554 886
19 613
541 250
141 196
12110
439 213
906 496
4349 114

2021

1630 697
0

300 000
500 000
1 000 000
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Not 5 Forvaltningskostnader

Kostnader Fonden
Medlemsavgift till féreningarna

Kostnader for samverkansprojekt

Not 6 Ovriga externa kostnader

Administrationskostnader

Tryckkostnader Haema

Forbundets medlemsavgifter - HSO

Not 7 Medelantalet anstéllda

Medelantalet anstéllda

Not 8 Inventarier, verktyg och installationer

Ingaende anskaffningsvarden
Utgaende ackumulerade anskaffningsvarden

Ingaende avskrivningar
Utgaende ackumulerade avskrivningar

Utgaende redovisat varde

18

8732873

2021

535 438
309 587
2029 650
2874675

2022

1465 107
672 800

265 573
2403 480

2022

2022-12-31

160 950
160 950

-160 950
-160 950

3430 697

2020

1539 662
298 265
485 332

2 323 259

2021

347 074
377 884

267 764
992 722

2021

2021-12-31

160 950
160 950

-160 950
-160 950
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Not 9 Andra langfristiga vardepappersinnehav

Ingaende bokfort restvarde
Avrets forandring
Erhallet arv SEB, fonder

Utgaende redovisat varde
Marknadsvérden

19

2022-12-31

2 160 302

-10511

2184 892

4 334 683
4 356 722

2021-12-31

2 037 206
123 096

2 160 302
2 539 500
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Not 10 Eget kapital

Bundet eget Arets Fritt eget Totalt
kapital resultat kapital

Belopp vid
rakenskapsarets borjan 196 242 333096 4114798 4644 136
Disposition av fg ars
resultat -333 096 333 096 0
Arets resultat 2552278 2552278
Belopp vid
rakenskapsarets slut 196 242 2552 278 4 447 894 7196 414
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