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1. Verksamhetsheriattelse
INLEDNING

Blodcancerférbundet dr en intresseorganisation fér dem som drabbats av blodcancer eller annan
allvarlig blodsjukdom, deras narstdende och personal inom hematologi.

Blodcancerforbundet bildades 1582.

Férbundets évergripande mal ar att alla blod- och biodcancersjuka ska erbjudas god, likvardig vard
och rehabilitering. Darf6r arbetar Blodcancerférbundet fér dlkad satsning pa forskning, f6r battre
vard och behandling och for att skapa kdnnedom om och forstielse fér hur det &r att leva med
sjukdomen. Arbetet bedrivs bland annat genom opinionsbildning, informations- och
utbildningsinsatser.

Blodcancerforbundet hade den 31 december 2014, 3585 medlemmar. Forbundet har féreningar i
hela landet, totalt 14 féreningar. Féreningarna fungerar dven som kontaktkanal till de lokala
sjukhusen.

For att nd dessa mal

- staller Blodcancerférbundet som remissinstans krav pa myndigheter och politiker i blod-

och blodcancersjukas intresse

- stddjer Blodcancerforbundet forskning och utveckling inom hematologi

- sprider Blodcancerforbundet kunskap om bled- och blodcancersjukdomar till exempel genom att
ge ut medicinska informationsskrifter.

Att kinna samhdrighet med andra i samma situation och arbeta fér gemensamma mal dr en
forutsattning for Forbundets verksamhet. Qavsett var i landet man bor och oavsett ekonomiska
férutsdttningar ska personer med en blod- och blodcancersjukdom ha rétt till en bra vard.

Férbundet &r en ideell organisation med statsbidrag. Férbundet dr medlem i Handikappférbunden
(tidigare Handikappféreningarnas samarbetsorgan, HSO) och i Natverket mot cancer (NMC).

ORGANISATION

Organisationens hogsta beslutande organ ar forbundsstdmman som halls vart annat ar. Férbundets
styrelse, som valjs av stimman, leder organisationens arbete. Styrelsen bestod under 2014 av
ordfdrande, sex ledaméter och sju suppleanter.

Hedersordféranden
Hedersordforanden i Blodcancerférbundet &r tidigare ordféranden Christina Bergdahl.

Styrelse
Styrelsen har under dret hallit 4 sammantrdden pa foljande datum: 15-16 mars, 16 juni, 19 oktober
och 18 november.

Verkstillande utskottet

Verkstillande utskottet har haft 17 méten, féljande datum: 15 januari, 29 januari, 12 februari, 25
februari, 10 mars, 26 mars, 7 april, 24 april, 6 maj, 27 maj, 27-28 augusti, 24 september, 10 oktober,
29 oktober, 12 november, 8 december och 17 december.
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Styrelsens sammansdttning under 2014

Ordférande Kerstin Holmberg, Solna

Forste vice ordfdrande Ewa Ekstrand, Stockholm (fram till den 16 mars 2014). |
Andre vice ordfdrande Ewa Jonsson, Umed :‘
Kassor Kjell Quarfot, Nyképing {fram till den 16 mars 2014).
Vice Kassor (adjungerad) Elsebritt Jarfelt, Géteborg{fran och med 16 mars 2014).
Ledamoter Fredrik Bjornwid, Malmo (kassor fran och med 16 mars 2014). ;
Ledamot Leif Lachonius {G&teborg} (vice ordférande fran 16 mars 2014). i
Ledamoter Jorgen Jonsson, Sj6bo 3

Therese Tellgvist, Simlangsdalen '

Suppleanter Anita Myrkvist, Lidhult
Margot Rosenberg, Géllivare
Christel Wendt, Lund
Gustav Tellgvist, Holm
Birgitta Widén, Orebro
Leif Lachonius, Gdteborg (fram till 16 mars 2014)
Ingrid Eriksson, Norrk&ping

Revisorer

Godkénd revisor:; Margaretha Forsman, Skellefted
Fortroendevald revisor: Jerker Pernrud, Link&ping
Revisor suppleant: Lars Casserberg, Stockholm

Valberedning

Vid forbundsstdmman 2013 utsdgs Lena Lambrell och Lise-Lott Eriksson till valberedning. Den 16 juni
2014 utsdgs Ann-Christine Lindqvist till att inga i valberedningen.

Verkstidllande utskottets sammanséttning fram till den 16 mars 2014

Ordférande Kerstin Holmberg, Solna
Forste Vice ordfdrande Ewa Ekstrand, Stockholm
2:e Vice ordférande Ewa Jonsson, Umea
Kassor Kjell Quarfot

Ledamot Fredrik Bjérnwid, Malmd
Forbundssekreterare (adjungerad) Hasse Sandberg

Verkstillande utskottets sammanséttning frdn den 16 mars 2014

Ordforande Kerstin Holmberg, Solna

Forste Vice ordférande Leif Lachonius, Géteborg :
2:e Vice ordférande Ewa Jonsson, Umed
Kassér Fredrik Bjdrnwid
Vice kassor {adjungerad) Else-Britt Jarlfelt
Forbundssekreterare (adjungerad) Hasse Sandberg
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VERKSAMHET

Blodcancerforbundet har tillsammans med sina lokala féreningar tre gemensamma och viktiga
uppgifter, att ge oka kunskapen om blodcancer, skapa férutsattningar for att olika
blodcancerpatienter kinner en gemenskap och arbeta for att blodcancerpatienter far bdsta mojliga
vard,

Under 2014 har arbetet med ovan nimnda uppgifter fokuserats pd tva omraden. Det har handlat om
informationsspridning och opinionsbildning. Huvudfokus under 2014 har legat pd opinionsbildning dé
det var “suppervalar” med val till bade EU-parlament, kommun-, landsting och riksdagsval.
Opinionsbildning har nastan uteslutande skett i samarbete med andra organisationer i form av
medlemskap i Natverket mot cancer. Blodcancerférbundet har tagit flera steg framat i sin strévan om
att sprida information om hur det dr att leva med blodcancer, detta har bland annat gjort genom ny
hemsida, informationsfilmer och sida pa Facebook.

Informationsspridning

Manga medlemmar lyfter vikten av att vara vdlinformerad, att ldra sig mer om sin eller sin anhdriges
diagnos och fa hora mer om kommande behandlingar. For att sprida denna information har vi anvant
oss av flera olika kanaler sa som diagnosspecifika informationstréffar, diagnosfoldrar, hemsida och
filmatiserad information.

Diagnosférelisningar

Blodcancerférbundets lokalfreningar genomfér ett antal féreldsningar under &ret. En del av dem
gors i samarbete med ett eller flera likemedelsforetag. | vissa fall dr forbundet involverad i
genomférande och eller planeringsstadiet. | de tillfdllen som vi far stéd fran ldkemedelsindustrin
skrivs alltid avtal i enlighet med Lékemedelsindustriféreningens {LIF) etiska regler med de sponsrande
foretaget och Blodcancerférbundet. Samtliga avtal publiceras pa LIFs hemsida, lif.se. Under 2014
genomfordes tva diagnosforeldsningar. Den 11 oktober i Stockholm genomférdes en Myelomdag
som fragestillningar kring diagnosen, dess behandling, forskningslaget, palliativ vard och
sjukgymnastik. | Umed genomférdes ocksa en myelomtrdff, den 20 november dér viktiga fragor om
behandling, forskningsldget etc. togs upp.

Diagnosfoldrar

Under mé&nga &r har Blodcancerférbundets framsta informationskanal varit vara diagnosfoldrar. De ar
uppskattade av sjukvarden som i méanga fall anvander den vid information till nydiagnostiserade. Det
ar ett mycket bra sitt att géra forbundet och var verksamhet mer kand. Foldrarna finns att tillga pa
férbundskansliet. Foldrarna skrivs av de ledande hematologerna pa respektive omrade. Under 2014
uppdaterades och trycktes dntligen diagnosfoldern om Kronisk Myeloisk Leukemi (KML). Tidigare har
en uppdaterad version funnits att tillga pa férbundets hemsida, men inte pd i tryckt form. Dessutom
uppdaterades och tryckes en ny version av foldern om Akut Lymfatisk Leukemi. Samtliga foldrar finns
fér gratis nedladdning pa férbundets hemsida.

Hemsida

Internet dr fér manga den frémsta kéllan till information, inte minst ndr man sjélv eller ens anhérig
drabbas av en allvarlig sjukdom som blodcancer. Blodcancerférbundets hemsida har under ett flertal
ar anvant Féreningssupport/Yourvoice webbportal. Dock kunde vi konstatera att utformningen av
hemsidan inte riktigt hdngt med utvecklingen. Darfor togs beslutet att Blodcancerférbundet att
uppdatera hemsidan. Infér uppdateringen studerades bestkarnas surfménster och vi kunde
konstateras att allt fler anvéander mobil och eller surfplattor vid bestk hos forbundets webb. Darfor
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besl6ts att den nya hemsidan skulle vara responsiv, det vill sga &ndra utseende utifran besdkaren
anvinder en dator eller en mobiltelefon. £tt stérre fokus pd blodcancerdiagnoserna gjordes ocksa, da
dven detta kunde konstateras vid studien av surfmonster. Den nya hemsidan togs i bruk den 22
november, i samband med publiceringen av den férsta diagnosfilmen om KML,

Filmatiserad information

Allt mer informationsinhdmtande gérs via Youtube, sarskilt hos den yngre populationen. For att mote
detta behov har det varit glddjande att Blodcancerférbundet som férsta patientorganisation kunnat
anamma detta nya satt att sprida information. | ett forsta skede har tre olika diagnoser blivit
filmatiserade, KML, Hodgkins lymfom samt Myelom. Till var hjalp har vi haft de framsta experterna
pa omradet. Varje diagnos dr uppdelad i fyra till fem olika avsnitt med korta filmer pa ca 2-3 minuter.
Blodcancerférbundet har sett det positivt att samtliga filmer har haft ett liknande upplagg och
utformning. Samtliga filmer &r professionellt producerade av filmbolaget Populate AB, dven detta for
att skapa en enhetlighet.

De tre férsta diagnosfilm-serierna har finansierats genom stéd fran Novartis, Takeda och Celgene. Till
dags datum har filmerna setts av dver 2500 ganger. Samtliga filmer dr placerade pa
Blodcancerforbundets Youtube kanal som i sin tur lyfts in pa férbundets hemsida och Facebook-sida.

Facebook-sida

Blodcancerférbundet har funnits pa Facebook sedan 2009, dock tidigare har det felaktigt varit en
profil pa Facebaok. | samband med férbundets nya hemsida besléts att skapa en Facebook-sida och
slicka ned profilen. Vid dags datum dr det 936 stycken som gillar Facebook-sidan, ett bra resultat pa
ungefir ett halvar. Sidan anvinds for att sprida information och rapportera fran véra aktiviteter, dela
infermation och bjuda in till aktiviteter.

Opinionsarbete

Blodcancerforbundets uppdrag att kimpa for att blodcancerpatienter far basta méjliga vard sker
framst genom opinionsbhildning. Dessutom &r opinionsbildning i sig en viktig forutsdttning for att gora
Blodcancerforbundet kédnt hos en stdrre allmanhet. Att ensam bedriva opinionshildning &r bade svart
och kostsamt. Darfér har Blodcancerfdrbundet valt att opinionsbilda om vara prioriterade fragor i
samarbete med Natverket mot cancer.

Saemarbete med cancerorganisationer

Blodcancerforbundet har sedan 2009 ingatt och arbetat aktivt | Natverket mot cancer (NMC), vars tre
prioriterade fragor dr cancerprevention, ordttvisor i cancervarden och inférande av en
patientréittighetslag. | NMC ingér framst de mindre cancerorganisationerna. NMC har under 2014
genomfort fyra framgéngsrika evenemang, Internationella cancerdagen, seminarium i riksdagen och
tva seminarier under Almedalsveckan. Blodcancerférbundet har genom férbundsordférande Kerstin
Holmberg och forbundssekreterare Hasse Sandberg aktivt bidragit i detta arbete. Dessutom har
Kerstin Holmberg under 2014 ingatt som ordinarie ledamot, dess vice ordférande fér Natverket mot
cancer och talesperson i forskning- och lakemedelsfragor. Hasse Sandberg som suppleant i NMC:s
styrgrupp samt varit Natverket mot cancers intressepclitiska talesperson.

Férutom NMC har det tidigare insomnade natverket Canceralliansen ateruppstatt i Cancerforbund i
samverkan (CiS). CiS har fatt stdd fran Handikappforbunden. | CiS ingar framst de stdrre
cancerorganisationerna. Blodcancerforbundet har valt att distansera sig till CiS da de styrande
forbunden i form av Prostatacancerférbundet och Brostcancerfdreningarnas Riksorganisation (BRO}
valt att inte lyssna till andra crganisationer.

Blodcancerforbundet férhoppning &r att samtliga cancerférbund kan enas i ett ndtverk och ddérmed
bli en starkare kraft i samhalisdebatten.
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Véirldscancerdagen den 4 februari

P3 den internationella Virldscancerdagen genomférs manga olika arrangemang runt om i vériden.
virldscancerdagen dr en métesplats fér manniskor inom sjukvarden, specialister, beslutsfattare,
patienter och anhoriga.

Natverket mot cancer {NMC) arrangerade ater igen seminarium pa Berns i Stockholm. Moderator vid
seminariet var Mikael Nestius. VD pd Dagens Medicin som genomférde moderatorskapet pd ett
mycket fértjanstfullt satt.

Natverket mot cancers nya film ”Bittre cancervard- var god drdj” hade premidr pa
Virldscancerdagen. Filmen, som spelades in av Popuiate AB under Almedalsveckan 2013, visar i
intervjuer med politiker och beslutsfattare inom varden att det finns mycket kvar att géra for att
uppné en jamlik och god cancervard. Filmen féljdes upp av en paneldiskussion om dagens och
framtidens cancervird med de medverkande i filmen, med Anders W Jonsson (C), Lena Hallengren
(S}, Mats Eriksson (M), Ingrid Lennerwald (S), samt Gunilla Gunnarsson, samordnare cancerstrategin,
SKL, Anders Blanck, vd for LIF, och Roger Henriksson, verksamhetschef RCC Stockholm-Gotland.
NMC lyckades med god hjdlp av RMP Media lyfta NMCs fragor i media. Debattartikeln "Gor
nationella riktlinjer om cancer tvingande” publicerades i Dagens Medicin. Pressmeddelandet ”Enkét
for cancerberdrda — patienter och nérstaende”, om resultatet av NMCs enkét, som bl.a. visade att
hela 96 procent av cancerpatienter aldrig har fatt en plan fér rehabilitering, publicerades i media runt
om i landet. Sammanlagt kan det noteras att NMC lyckades fa ett genomslag i media med inte
mindre &n 206 mediaklipp.

Programmet med bilder, intervjuer och sammandrag av Varldscancerdagen aterfinns pd Ndtverket
maot cancers hemsida.

Kunskapsseminarium i Riksdagen — med fullt fokus pé cancerrehabilitering

Riksdagens Né&tverk for rattvis vard och Natverket mot cancer arrangerade ett gemensamt
kunskapsseminarium om cancerrehabilitering den 7 maj 2014 i Riksdagen, Stockholm. En diskussion
om cancerrehabilitering med cancerberérda, politiker och experter under ledning av moderator
Blodcancerférbundets férbundssekreterare Hasse Sandberg,

Kunskapsseminariet syftade till att satta fokus pa fragor, rata ut fragetecken, peka pa problem och
inte minst visa pa goda exempel pa hur viktig cancerrehabiliteringen &r. Seminariet var en
fortsattning p& Natverket mot cancers malséttning att lyfta cancerrehabiliteringsfragan extra under
valaret 2014.

Almedalen

Natverket mot cancer har medverkat pd Almedalsveckan varje ar sedan 2010 och fér femte aret var
vi pa plats under politikerveckan i juli. “Almedalen” &r en viktig del i Ndtverket mot cancers arbete for
att lyfta cancervarden - ur ett patientperspektiv - pa den politiska agendan.

NMC arrangerade tva vélbesékia seminarier. Temat i Almedalen var en uppféljning av
"Virldscancerdagen” den 4 februari 2014 och "Kunskapsseminariet” i Riksdagen den 7 maj, d.v.s.

nyon

" Jamlik vard och ratt till rehabilitering”.

Seminarium 1 - Vill politikerna sta upp fér en jamlik cancervérd?
Seminariet arrangerades i samarbete med Dagens Medicin, pa Vardtorget i Almedalen.

Svensk cancervard &r inte jamlik. Gang pa gang redovisas oacceptabla skillnader i kvalitet och
resultat, beroende pa var patienterna far vard, om de &r fattiga eller rika, hdig- eller laguthildade,
man eller kvinnor, Trots stora satsningar pa cancervarden de senaste aren, med den nationella
cancerstrategin som en viktig padrivare, kvarstar ojamlikheterna. Vad ar det som hindrar en jamlik

A
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cancervard — och vad tanker politikerna gdra at det? Vilka kortsiktiga och langsiktiga atgarder téanker
politikerna satta igang med efter valdagen i september 2014, om de blir omvalda?

Moderator var Mikael Nestius, VD Dagens Medicin. Medverkade gjorde Goran Zetterstréom,
projektledare, Socialstyrelsen, Gunilla Gunnarsson, samordnare, cancerstrategin, Sveriges kommuner
och landsting, Lena Hallengren (S), riksdagsledamot, vice ordférande, Socialutskottet, Lena Furmark
{KD), statssekreterare, Socialdepartementet, Anders W Jonsson (C), riksdagsledamot, ordfdrande,
Socialutskottet, Mats Eriksson (M), ordférande, SKL:s sjukvardsdelegation, regionréd, Region Halland,
Anders Akesson (MP), regionrad, Region Skine

Seminariet dokumenterades Dagens Medicin, filmen finns pd NMC:s hemsida.

Seminarium 2 - Cancerrehabilitering — samhallshérda eller investering?
Platas; SKB:s nya fartyg Sigrid, Visby hamn.

Idag berdknas var tredje svensk fa cancer. F& av dessa erbjuds rehabilitering. inte ens de ungal 2030
kommer varannan svensk att fa cancer. Detta kommer att stélla dnnu hogre krav pa sjukvérden och
samhallet. Ar minniskor med cancer bara en samhilishérda eller ndgot att satsa pa? Ar
cancerrehabilitering bortkastat ur samhallssynpunkt eller &r det rent av en investering och en
samhalisvinst? Ar politikerna beredda att ta ansvar och avsétta de resurser som kravs for att alla ska
fa en réttvis och jamlik cancerrehabilitering? Vad vill partierna géra efter valdagen 2014 om de blir
omvalda? Diskussion om cancerrehabilitering med cancerberdrda, politiker ach experter.

Moderator: Fredrik Hed, Frilansande medicinjournalist, redaktér & moderator viva text & pharma AB.
Medverkade gjorde Roger Henriksson, Professor, Verksamhetschef RCC Stockholm/Gotland, Olle
Bjork, Generalsekreterare Barncancerfonden, Patrik Goransson, Ordférande SWEDPOS,

Penilla Gunther {KD) Riksdagsledamot, Arbetsmarknadsutskottet, Christer Engelhardt (S)
Riksdagsledamot Socialutskottet, Stefan Lamme {M) Regicnrad Skéne, Hilso- och sjukvardsndamnden,
Dag Larsson {S) oppositionslandstingsrad, Stockholm

Filmbyran Populate dokumenterade semiarium 2 samt spelade in en kort intervju med Katarina
Johansson, filmerna finns pa NMC:s hemsida.

Representation och aktiviteter under 2014

Blodcancerorganisationer

15-16 maj Moderator pa hematologutbildning

2 oktober Svenska Hematologiska féreningen, Arets avhandling
3 oktober AML grupp — Packeforlopp

25 november AML grupp

Handikappférbunden (HS0)

28 januari

14 oktober Jamlik vard

24 november Rehab plattform

27 november Natverket Arbete och férsérjning
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N&tverket mot cancer
3 februari

4 februari

23-24 mars

8 maj

14 augusti

16 juni

18 augusti Expert grupp for cancerorganisationer
25 augusti

26 augusti

21 oktober

30 oktober

18 november

3 december

5 december

Ovriga patientorganisationer
20 februari Barncancerfonden
3 april Barncancerfonden

Socialstyrelsen

28 mars Socialstyrelsen, granskning av RCC
2 juni Socialstyrelsen
20 November Socialstyrelsen

Bestk i Forbundets lokala foreningar
27 mars Stockhotmsféreningens arsmote

Hilso- och sjukvard

12 september ForskarSverige
15 oktober ForskarSverige Dagen, Uppsala slott
13 november ForskarSverige

Regionala Cancercentra {RCC)
14-15 februari RCC kurs
20 oktober regionkommitté / RCC méte NMC

| de sex regionala cancercentra {RCC) runt om i Sverige har kommit igang med patientrad.
Blodcancerfdrbundet har genom de lokala féreningarna representation i samtliga forutom den RCC-
syd. lerker Pernrud ar sammankatlade for féreningarnas RCC-ansvariga.
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Likemedelsindustrin

11 februari
24 februari
3 mars

27 mars
28 mars
23 maj

26 maj

7 juli

18 augusti
25 augusti

1 September
4 September
19 september
26 september
1 oktober

6 oktober

7 oktober

14 oktober
24 oktober
27 oktober
27 oktober
13 november
14 november
17 november
26 november
2 december
4 december
5 december
9 december
12 december
17 december

LIF

Jansen

Celgene

Jansen

Takeda

Celgene

Populate

Uppstartsmdéte med Filmprojektet med Novartis och Populate

Celgene
Celgene
Astra
Celgene
LIF
Celgene
Pfizer
Novartis
Novatis
Jansen
Jansen
Novartis
Celgene
Novartis
Jansen
Roche
Jansen
Celgene
Novartis
Jansen
LIF
Roche
Novartis

Blodcancerforbundet har dessutom under 2014 haft kontakterna med lakemedelsindustrin via

telefon och e-post.

Cancerfonden

13 februari
2 april
2 juni
3 juni
23 oktober

27 oktober Insamlingsgala

18 december

10
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Moten med PR byraer
Svensk Insamlingskontroll (tidigare SFI)

Tandvards- och ldkemedelsférmansverket (TLV }
10 mars

1 april

21 maj Dialogforum

26 maj

1 december Dialogforum

SKL
9 juni
13 oktober OQOrdnat inférande

Regering och Riksdag

7 maj Riksdagsseminarium — Rehabilitering NMC arrangerade

18 juni Socialdepartementet — Hur korta ledtiderna inom cancervarden  HS
11 decemberRiksdagsseminarium, immunterapi

Sjukvardsmedia

9 juni Dagens medicin

2 oktober Dagens medicin seminarium, KH medverkar i panel om
kvalitetsregister

19 November Dagens medicins cancerdag

28 november Dagens medicins frukostseminarium om jamférelse av sjukvard i

nordiska lédnder, UK och Holland

Internationellt

13 januari  London - England, "hur patienter tar sina lakemedel?”
13-14 mars Billund - Danmark, Nordiskt méte

12-14 maj  London — England, HTA utbildning

11-12 juni  Milano — Italien, Myelom traff

30 juni-2 juli Prag, Tjeckien - Partners for progress

Blodcancerforbundet dr medlemmar i féljande internationella organisaticner:
¢ Lymphoma Coalition
+ Myeloma Euronet
* The Leukemia & Lymphoma Society
» The European Cancer Patient Coalition (ECPC)
» CML Advocates Network

Haema

11 september Redaktionsrad

11 december Traff med tryckeriet - Agrenshuset
Utbildningar

20 mars ABF
17 oktober Uthildning medlemsregister och hemsidan

11 %
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Medlems- och féreningsutveckling

2013 2014
Blodcancerforeningen i Norrbotten 169 171
Blodsjukas forening vid NUS 254 258
Blodcancerféreningen Jamtland/Harjedalen 26 26
Blodcancerféreningen i Ornskéldsvik 79 65
Blodsjukas férening i Vdsternorrland 341 316
Blodcancerforeningen i Uppsala sjukvardsregion 182 203
Blodcancerféreningen i Stockholms ldn 561 614
Blodsjukas férening i Orebroregionen 219 228
Blodcancerforeningen i SydSstra sjukvardsregionen 385 415
Blodcancerfdreningen Vastsverige 392 476
Blodcancerforeningen Skaraborg 120 110
Blodsjukas forening i Sodra sjukvardsregionen 575 598
Blodsjukas forening pa Gotland 50 48
Blodcancerféreningen i Halland 78 57
Summa 3431 3585

Blodcancerforbundet har under senaste aren, sa dven under 2014 haft en liten men positiv
medlemsutveckling. Man kan konstatera att det dr frimst de stdrre féreningarna med for
medlemmarna intressant verksamhet som &kar. Medan mindre féreningar har svarare att bibehalla
medlemsantalet. Det dr ungefér tio procent av den potentiella gruppen blodcancerpatienter som
valjer att bli medlem, en summa som inte dr unik om man jamfér med andra
blodcancerorganisationer internationellt eller andra patientorganisationer i Sverige. Orosmomentet
dr att fa medlemmar kan ténka sig att ta pa sig fortroendeuppdrag.

En forteckning dver medlemsfreningarna aterfinns som bilaga A sist i verksamhetsberdttelsen.

Kansli

Blodcancerforbundets kansli har sina lokaler pa Sturegatan 4 i Sundbyberg, samlokaliserat med fyra
andra handikappforbund. Pa kansliet har under 2014 férbundssekreterare Hasse Sandberg och
forbundsadministrator Ulla Lindblom arbetat. Dessutom arbetade Inger Rosenstrom, som
ekonomiasstent fram till den 28 februari.

Externa tjanster

Produktion av Heema och andra trycksaker har gjorts av Agrenshuset. Férbundets och féreningarnas
hemsidor och medlemsregistret handhas av Your Voice/Foreningssupport. Férbundets utbildningar,
konferenser och storre moten férlaggs fran och med 2013 féretrddesvis pa Hotell Best Western
Bromma. Pressrum kops av MyNewsdesk. Bokféring skdts av revisarskompaniet, frdn och med den
28 februari.

A
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Ordférandekonferens

Den 18-19 oktober samlades traditionsenligt féreningserdféranden, forbundsstyrelse, revisorer och
farbundskansliet till arets ordférandekonferens pa Hotell Best Western Bromma . | r fordjupade sig i
forbundets medlemsrekrytering. Vidare berérdes fragor som féreningarnas normalstadgar samt att
styrelsen tillsammans med ordféringarna fick 6kade kunskaper i hdlsoekonomi {sk. HTA)
Ordfdrandekonferensen behandlades fragor om hur Férbundet, foreningarna och Blodcancerfonden
ska utvecklas. Konferensen genomférdes med gott resultat, en bidragande anledning till detta ar ett
forandrat arbetssédtt dar deltagarna aktivt bidrog med idéer och férslag i grupparbeten.
Diskussionerna 13g sedermera tillgrund for utformningen av verksamhetsplan for 2015.

Utbildning stédpersoner

Vi genomforde en uthildning fér nya stédpersoner tillsammans med Cancerfonden och Britta som
utbildare. Den holls i Stockholm med 6 deltagare fran blodcanceromradet. Deltagarna var fr
Stockholm, Ornskéldsvik, Vésternorrland och Uppsala. Datum 8/11.

Stockholmsféreningen har hallit en "egen" vidareutbildning for stédpersoner den 29/3 da 7 personer
deltog.

INFORMATION

Haema

Blodcancerférbundets medlemstidning, Heema, utkommer med 4 nummer per ar.

Tidningen &r specialiserad pa blodcancer- och allvarliga blodsjukdomar och belyser aktuella frégor.
Haemaredaktionen har hog kunskap om dessa sjukdomar och tillgang till den basta expertisen inom
olika intresseomraden. Heema belyser fragor om behandling, ldkemedel och aktuella forskningsrén.
Den haller ldsaren uppdaterade pa vad som hander runt om i landet bland Bledcancerférbundets
foreningar och bedriver intressepolitiskt arbete. Tidningen har Férbundets medlermmars intressen i
fokus. Haema nar ocksa vardpersonal, biblictel, politiker och andra beslutsfattare.

Tidningen, som ingar i medlemsavgiften, har utkommit med fyra nummer i en upplaga om i snitt

3 300 exemplar per nummer. Ansvarig utgivare har varit Kerstin Holmberg. Hasse Sandberg har varit
redaktér. Fran nummer 3-2014 har tidningen haft ett redaktionsrad bestdende av Leif Lachonius,
Kerstin Holmberg, Ewa Ekstrand och Hasse Sandberg.

Regelbunden kontakt med potentielia annonsdrer och langsiktig planering med olika temanummer
har varit positivt. Da dven 2014 var ett extremt arbetsintensivt med mycket merarbete kring
hokféring, ett extra fokus pd intressepolitik och samt uppdatering av hemsidan resulterade detta i att
utgivning av tidningen blev senarelagd och att de planerade temanumren fick utga.

Redaktérerna for Haema dr otroligt tacksam for all support som de har fatt under aret av alla lakare
och sjukskéterskor som bidragit med intressanta artiklar.

Informationsmaterial

Blodcancerférbundet kan glddjande konstatera ett gediget intresse och en kontinuerlig férsdljning av
informationsfoldrarna under ret. Véra informationsbroschyrer dr uppskattade av sjukvarden som i
ménga fall anvander den vid information till nydiagnostiserade. Det dr ett mycket bra sdtt att gora
forbundet och var verksamhet mer kdnd. Foldrarna finns att tillgd pd férbundskansliet. Under 2013
tillkom broschyren “Blodcancer A-O” som &r ett lexikon fér att det ska vara ldtt att hitta och fa
forklaringar pa de begrepp som finns inom hematologin. Férbundet beslutade under aret att sdnka
priset for informationsmaterialet till 10 kr nér féreningarna bestdller och 20 kr ndr utomstende

bestiller, (\(j
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Foljande foldrar finns att tillga pa kansliet:
s  Myelom (nytryck 2012)
e Maligna lymfom (2010)
s Akut Myeloisk Leukemi (2011)
Akut Lymfatisk Leukemi {nytryck 2014}
Kronisk lymfatisk & Harcellsleukemi {2011)
Kronisk myeloisk leukemi {nytryckt 2014, hemsidan 2011)
Aplastisk anemi {2011}
Essentiell trombocytos (2011) i
Myelofibros (2011) !
s Polycytemia vera (2011)
¢ Waldenstrdms sjukdom (2011)
e Myelodysplastiska syndrom (2011)
¢ Maste jag vara trott? Om anemi vid cancer
¢ lllamaende vid cancer (nytryck 2012)
e Né&r pappa blev Skalle-Per {nytryck 2012)
s Blodcancer A-O (nytryck 2014)

Hemsida — www.blodcancerforbundet.se |
Allt sedan januari 2009 har Blodcancerfdrbundet anvédnt sig av publiceringsverktyg framtaget av Your
Voice. Blodcancerforbundet hade pa sin hemsida www.blodcancerforbundet.se 51255 unika
hesdkare under 2014,

Hemsidan &r en av Blodcancerforbundets viktigaste informationskanaler. Hemsidan uppdateras vid
behov. Hir kan man lisa de senaste nyheterna, bestélla material och bli medlem. Det finns ocksa
lankar tili Blodcancerfonden och de lokala féreningars hemsidor.

Under 2014 modernisera forbundets hemsida.

Pressrum

Blodcancerfarbundet har sitt pressrum via MyNewsdesk.se. Under 2014 har Blodcancerforbundets

pressrum anvénds i begrénsad utstrackning. Forbundet har bland annat lyft fragor kring att man bér |
begrinsa anvandandet av nya likemedel innan prisférhandling &r avslutade, den nya hemsidan och
det filmatiserade materialet. |

Sociala medier ,
Facebook

Blodcancerférbundet har funnits pa Facebook sedan 2009, dock tidigare har det felaktigt varit en
profil pa Facebook. | samband med férbundets nya hemsida besléts att skapa en Facebook-sida och
slicka ned profilen. Vid dags datum &r det 926 stycken som gillar Facebook-sidan, ett bra resultat pa
ungefir ett halvar. Sidan anvands for att sprida information och rapportera fran véra aktiviteter, dela
information och bjuda in till aktiviteter. Genom sidan har vi dven kunnat bedriva opinionsarbete och
varva medlemmar till férbundet,
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Bloggnatverk

Allt fler cancerpatienter bloggar om sin sjukdom och sin behandling, sa dven blodcancerpatienter.
Det har blivit ett allt mer naturlig del i informationsspridningen till vinner och bekanta. For att mota
detta forhéllandevis nya satt for informationsspridning planerar forbundet att skapa ett nétverk for
medlemmar som bloggar som kan synas pa Forbundets hemsida. Bloggnatverket aterstér att ordna
pa férbundets nya hemsida.

Hemsidor for Férbundets lokala féreningar

Samtliga lokala féreningar har egna hemsidor. Foreningarna skdter sjdlva uppdatering och
informationsflodet pa respektive hemsida. Med malsédttningen att underlédtta uppdateringar och héja
informationsflédet pa de lokala foreningarnas hemsidor har Blodcancerférbundet sedan 2011 gett
féreningarna mdjlighet att fa en hemsida med publiceringsverktyg framtaget av Your Voice och pa sa
satt koppla ihop uppdateringar pa forbundets hemsida med féreningen. Den 31 december 2014 var
det endast en av férbundets 14 lokalféreningar som hade valt att inte nyttja mdjligheten.

Nytt informationsmaterial
Blodcancerférbundet har under dret arbetat med att ta fram nytt informationsmaterial. Féljande
material har slutforts;

1. Nytryck av KML broschyren, funnits som PDF sedan 2011 pa forbundets hemsida.

Nytryck av ALL.

3. Filmatiserat material, filmer om Myelom, KML och Hodgkins lymfom férdigstilldes. Ett antal
planerades under 2014,

[\

Linkar p& andras hemsidor.

Forbundssekreteraren har fortsatt arbetet med att systematiskt ga igenom andra hemsidor och
skrivit till dem att de gdrna far 1anka till www.blodcancerforbundet.se. Speciellt har arbetet inriktat
sig pa informationshemsidor som berér cancer generellt och blodcancer i synnerhet. Ett arbete som
genererar fler triffar via ex Google till Férbundets hemsida. Blodcancerférbundets filmatiserade
diagnosfilmer resulterar till hogre soktréffar pa Google.

Ovrigt

Genom Férbundets 14 lokala féreningar har information spridits forutom till medlemmarna ocksa till

vardpersonal, sjukvardspolitiker och allmédnhet. Det har skett i form av temaméten,

diagnosféreldsningar i samarbete med bland annat Iakemedelsforetag, via utstdliningar pa sjukhus,
vardcentraler, bibliotek och blodgivarcentraier.

INTRESSEPOLITISKT ARBETE

Allmént ‘

Blodcancerforbundet har under aret engagerat sig i manga viktiga frégor som ror blodcancer- och
blodsjukas situation. En del av detta arbete har skett tillsammans med dvriga handikappférbund via
samarbetet inom Handikappférbunden (tidigare HSO). Blodcancerférbundet har deltagit i en rad
sammanhang dér intressefragor for medlemmar behandlas, till exempel de regionala cancercentra
(RCC). En viktig kanal for forbundets intressepolitiska arbete dr Natverket mot cancers, vars fragor i
mangt stimmer dverens med forbundet prioriterade omraden, Under dret 2014 var det
intressepolitiska arbetet prioriterat, da det var ett sa kallat “supperval” ar med vél till bade EU-
parlamentet, riks-, landstings- och kommunalval. NQ
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Regionala Cancercentra {RCC)

De sex regicnala cancercentra (RCC) har kommit varierande langt i sin etablering och har olika former
av patientinflytande. RCCs organisering stdmmer inte dverens med Blodcancerférbundets utan pa
sina hall berdrs minst tva féreningar per RCC. Blodcancerférbundet har under aret fortsatt att arbeta
for att formera sig for att méta 6nskemalen om patientinflytande pa bésta satt da RCC stéller stdrre
krav pa regional samverkan inom Férbundet och med andra patientorganisationer.

Nationellt vardprogram fér cancerrehabilitering

Genom kontakter via Natverket mot Cancer har Blodcancerforbundet fatt méjlighet att delta i
utformningen av de naticnella vrdprogrammen f6r cancerrehabilitering. Kerstin Holmberg deltog i
arbetsgruppen fér fysisk cancerrehabilitering och Hasse Sandberg fér socialpoiitiskrehabilitering.
Arbetet inleddes under 2011 och avslutades i maj 2014.

Nationellt vardprogram pa Blodcanceromradet

En av de viktigaste punkterna i den nationella cancerstrategin och ddrmed de regionala
cancercentrana (RCC) dr att skapa en likvérdig cancerbehandling &ver landet. Verktyget fér att skapa
férutsattningar f6r en likvardig cancervard dr nationella vardplaner fér respektive diagnos och for
omraden som berdr cancerbehandling. Under 2013 pagick ett intensivt arbete med utformingen av
en nationell vardplan for Akut Myeloisk Leukemi {AML). Kerstin Holmberg deltog aktivt i arbetet som
patientféretradare. Vardplanen for AML antogs efter sedvanlig remissrunda 2014. Under aret har
arbetet med framtagande av nationella vardprogram for tre andra blodcancerdiagnoser inletts, B-
cellslymfom, KML och Myelom. Férbundet har utsett medverkande i arbetsgrupperna fér
framtagandet av dessa.

Standardiserade vardférlopp

Regeringen aviserade i varpropositionen fér 2014 att den avser att satsa 500 mnkr om aret i fyra ar
for att forkorta véntetiderna och minska de regionata skillnaderna inom cancervarden.

Satsningen ska paga mellan 2015 och 2018 och bygger pa att man med ekonomiska incitament ska
uppmuntra och stérka tillgénglighetsarbetet i landstingen. Férebilden till satsningen kommer frén
Danmark ddr man arbetat med standardiserade vardforlopp (pa danska pakkeforigh} sedan 2007.
Syftet med standardiserade vardférlopp dr att cancerpatienter ska uppleva en vilorganiserad,
helhetsorienterad och professionell vard utan onddig vantetid. Malet ar att forbattra patienternas
prognos och livskvalitet. En pilot med fem olika standardiserade vardférlopp utarbetades under
2014, var av Blodcancerbundet medverkande aktivt i utarbetandet av det standardiserade
vardférloppet for AML.

Internationella Cancerdagen

Den 4 februari &r utlyst som World Cancer Day. Bakom dagen star UICC, Internationella
cancerunionen, i syfte att sprida information och utbyta kunskap och genom ett forebyggande arbete
kunna bekdmpa cancer. Aven 2014 arrangerade Natverket mot cancer seminarium pé Berns. Arets
tema var ” jamlik vard och ratt till rehabilitering” Natverket mot cancers nya film "Battre cancervérd-
var god drdj” premidrvisades pa Virldscancerdagen. Filmen, som spelades in av Populate AB under
Almedalsveckan 2013, visar i intervjuer med politiker och beslutsfattare inom varden att det finns
mycket kvar att g6ra for att uppna en jamlik och god cancervédrd. Filmen foljdes upp av en
paneldiskussion om dagens och framtidens cancervdrd med de medverkande i filmen, med Anders W
Jonsson (C), Lena Hallengren (S), Mats Eriksson (M}, Ingrid Lennerwald {S), samt Gunilla Gunnarsson,
samordnare cancerstrategin, SKL, Anders Blanck, vd for LIF, och Roger Henriksson, verksamhetschef
RCC Stockholm-Gotland.
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NMC lyckades med god hjalp av RMP Media lyfta NMCs fragor i media. Debattartikeln "Gor
nationella riktlinjer om cancer tvingande” publicerades i Dagens Medicin. Pressmeddelandet “Enkit
for cancerberérda — patienter och narstaende”, om resultatet av NMCs enkét, som bl.a. visade att
hela 96 procent av cancerpatienter aldrig har fatt en plan fr rehabilitering, publicerades i media runt
om i landet. Programmet med bilder, intervjuer och sammandrag av Vérldscancerdagen aterfinns pa
Natverket mot cancers hemsida.

PSYKOSQCIALT STOD

STODPERSONSVERKSAMHETEN

Erfarenheter fran FGrbundets medlemmar visar att det dyker upp manga fragor och kanslor nar
sjukdomen bryter ut eller ndr man far ett skov. D& kan det vara skéint att prata med ndgon som har
erfarenhet fran liknande upplevelser och som kan ge tips och rad vart man ska vénda sig i olika
fragor. Blodcancerforbundets stddpersoner erbjuder stdd och rad och har alla egna erfarenheter av
sjukdomen, som sjuk, nédrstaende eller scm verksam sjukskdterska.

Blodcancerférbundets stédpersoner dr kvinnor och mén i olika dldrar med olika yrkesbakgrund som
har kunskap och erfarenhet av att leva med nagon av dessa diagnoser. Stdpersonerna arbetar
ideellt. De har alla genomgatt Blodcancerférbundets stédpersonsutbildning och har tystnadsplikt.

Stoédpersonsverksamheten kan ses som ett komplement till sjukvarden. Till dem kan man vanda sig
med sin oro och sina funderingar. Anhoriga dr ocksa védlkomna att hora av sig fér att fa stdd och rad.
Blodcancerférbundet har i dag drygt 125 verksamma stddpersoner fran norr till soder.

Stddpersonsverksamheten ar ett prioriterat omrade for Blodcancerférbundet och nagot som
Forbundet vill utveckla. Ansvarig for stédpersonsverksamheten inom férbundet har under 2014 varit
Ewa Jonsson. Till sin hjdlp har hon haft Birgitta Dunnington, stédsamordnare i Stockholm. | varje
férening finns en stédsamordnare som ansvarar for stddpersonerna inom den lokala féreningen samt
ar kontaktperson for den ansvarige i férbundsstyrelsen.

Stodpersonsutbildningar
Vid de tva utbildningarna som genomférdes kom majoriteten fran Stockholmsomradet men ett fital
kom frin tvriga landet.

8/11

Utbildning av stédpersoner i Stockholm i Cancerfondens lokaler. Britta Hedefalk uthildade. Sex
deltagare frén Blodcancerforbundet. Deltagarna var fran Stockholm, Ornskéldsvik, Véisternorrland
och Uppsala.

29/3
Dessutom genomftrde Stockholmsféreningen en "egen” vidareutbildning for stodpersoner den fér
sju perscner

Diagnosforeldsningar

En uppskattad aktivitet som Blodcancerférbundet arrangerar dr diagnosfdreldsningar. Detta sker ofta
i samarbete med ett Ikemedelsbolag. Den lokala féreningen ar alltid medarrangor, da de har
sakkunskap om lokaler och lokala féreldsare. D& forbundet storsatsade pd genomforandet av
blodcancertréffen initierades inga lokala/regionala diagnosféreldsningar av forbundet.

Under 20114 har fdljande diagnosféreldsningar genomforts i Bledcancerfdrbundets regi i samarbete
med ldkemedelsféretag och lokala férening.
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2/4
| samband med Blodcancerféreningen i Ornskéldsvik genomférdes en férelasning.

11/10
Vilhesdkt familjedag om myelom genomférdes i Stockholm.

1/12
| Umea var det en tréff for medlemmar och intresserade om myelom,

Dessutom har forbundet foreningar genomfirt andra diagnosféreldsningar i mindre format utan stéd
fran vare sig forbundet och/eller lakemedelsfretag.

SAMARBETE MED ANDRA ORGANISATIONER
Samarbete dr ett sitt for Blodcancerférbundet att férstérka de egna resurserna fér att nd uppstallda
verksamhetsmal.

Handikappforbunden, tidigare Handikappférbundens Samarbetsorgan (HSO)
Handikappforbunden &r en paraplyorganisation med 37 medlemsférbund. Genom medlemskapet i
Handikappférbunden har Blodcancerférbundet haft méjlighet att paverka i handikappolitiska fragor
som varit av betydelse fér organisationens medlemmar dér Blodcancerférbundet inte haft resurser
att ensam agera. Mediemskapet ger dven méjlighet till erfarenhetsutbyte bade for fértroendevalda
och fér férbundskansli.

Andra handikappférbund

Blodcancerfrbundet samarbetar dven med andra cancerorganisationer. Detta har gjorts i
organiserad form med Nitverket mot cancer. Ndtverket mot cancer startade som ett projekt i syfte
att genom opinionsbildning och kunskapshdjande aktiviteter lyfta gemensamma fragor for de
cancerprofilerade patientféreningarna, samt skapa 6kat fokus pad cancerfrdgor savil politiskt som i
media, infér riksdagsvalet i september 2010. Natverket jobbar vidare fér satta fokus pa canceri
samhillsdebatten. Fokus ligger pa Natverkets huvudfrdgor: cancerprevention, en réttvis cancervard
och patientréttigheter. Under 2014 har Nadtverket arrangerat internationella cancerdagen, deltagit i
och arrangerat seminarier under Almedalsveckan. Dessutom har frdgor kring de regionala
cancercentra, inbjudningar och andra fragor kunnat kanaliseras genom N&tverket mot cancer.
Dessutom finns det ett mer 16st sammansatt ndtverk, CancerfGrbund i Samverkan (CIS) som styrs av
Prostatacancerférbundet och Brostcancerféreningarnas Riks Organisation (BRO).
Blodcancerforbundet har valt att inte engagera i CIS.

Nitverket mot cancer

Blodcancerférbundet

ILCO Riksférbundet for stomi- och reservoaropererade
Lungcancerférbundet Stédet

Néatverket mot livmoderhalscancer

Svenska Hjdrntumdérféreningen

Svenska Odemférbundet

Mag- och tarmférbundet

Barncancerfonden

Cancerféreningen PALEMA
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Cancerfonden

Under de senaste aren har samarbetet och relationen till Cancerfonden varit frostig. Nagot som
resulterade att Blodcancerférbundet limnade cancerfondens huvudmannaorganisation varen 2011,
Efter att detta har cancerfondens generalsekreterare byts ut. Den nya generalsekreteraren har
uttalat att han och cancerfonden vill géra en omstart och férbéttra relationen med oss och de andra
cancerférbunden. Blodcancerférbundet har under 2014 gliadjande konstaterat att forbéttringar i
relationerna har fortsatt att forbéttras, men raserat fértroende tar tid att bygga upp. Under 2014 har
ett antal traffar genomforts allt med medverkan av Blodcancerférbundet. Men bristen pa
fortroendet kvarstar da Cancerfonden vid flertalet tillfdllen nyttjat av oss eller Nitverket mot cancers
planerade utspel och fragestdllningar for att marknadsféra sin organisation och sitt varumarke utan
att samtidigt lyft oss.

Hélso- och sjukvarden

Blodcancerférbundet har ett gott samarbete med professionen. Genom dem kan Férbundet sprida
information om blodcancerdiagnoser, nya behandlingar och férbundets verksamhet.

Professionen har generdst under aret bland annat hjalpt till med artiklar till Heema. Aterkommande
bestiller sjukhus runt om i landet Blodcancerférbundets diagnosfoldrar via hemsidan. En del
foreningar tar betalt av sjukhusen fér foldrar.

Hemsis

Foreningen Hematologisjuksk&terskor i Sverige (HEMSIS) hildades 1988 och dr dppen fér
sjukskdterskor och andra med intresse for omvardnad och behandling vid hematologisk sjukdom.
HEMSIS &r en sektion inom Svensk sjukskéterskefdrening (SSF). Blodcancerforbundet annonserar
ocksa regelbundet pa Hemsis hemsida. Gldadjande kan konstatera att Blodcancerférbundet
deltagande vid Hemsis arrangemang allt mer efterfragas. Vid Hemsis utbildningsdagar i Lund
foretrdddes forbundet av Christel Wendt som sitter i styrelsen i bada féreningarna. | samband med
Hemsis utbildningsdagar delar Blodcancerférbundet ut ett stipendium pa 5000 kr till rets
Hematologisjukskoterska. 2014 ars stipendiat &r Ingela Forsberg Larsson.

SFH

Svensk Férening for Hematologi (SFH) har for narvarande drygt 600 medlemmar, Sa gott som alla
landets specialister i hematologi 4r med. SFH har saom en av sina huvuduppgifter att beframja
vetenskapliga aktiviteter och fortbildning for blivande/fardiga specialister i hematologi. Som led i
detta utdelar Blodcancerfonden dven stipendier till vetenskapliga méten och studiebesdk.

SFH arrangerar fortbildningsdagar inom hematologi varje ar. Har delar da Blodcancerfonden ut
stipendium till arets hematologiska uppsats. 2014 ars Fortbildningsdagar arrangerades i Linkdping 1-
3 oktober. 2014 tilldelades Dr Kristina Sonnevi titeln “arets hematologiska avhandling" &r och titeln
péd hennes avhandling lyder: "Venous thromboembolism in women. Risk factors and long term
follow-up". Ewa Ekstrand medverkade vid utdelningen och fick samtidigt mdjlighet att lyfta
gemensamt viktiga frgor. Under 2014 har féretrédare for Blodcancerférbundet dessutom haft
méten med foretridare for SFH, ddr samarbete och gemensamma fragor diskuterats.
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Ovrigt samarbete r
Samarbetet med framfdr allt Iakemedelsfdéretag har utvecklats. Det har inneburit ett dmsesidigt )
informations- och erfarenhetsutbyie. Samarbetet har skett inom ramen for Blodcancerforbundets

regler for samarbete med sponsorer och Likemedelsindustriféreningens etiska regler.

Féljande foretag har Blodcancerfonden haft samarbeten med under aret:
Amgen

BMS

Celgene

GSK

Jansen
Mundipharma
Novartis
Roche
Takeda

ORGANISATORISK OCH ADMINISTRATIV UTVECKLING

Medlemsregister

Blodcancerférbundet anvander systemet Your Voice, en tjdnst som kips av Sderhamnsféretaget
Membiz AB.

Guldndlen
Beslut om utdelning av Blodcancerforbundets fraimsta utmarkelsetecken guldnalen sker via
nominering till farbundsstyrelsen. Under 2014 har inga guldnalar delats ut.

Personforsdkringar

Blodcancerfdrbundet dr anslutet till den samlingsforsdkring som Handikappférbunden pa
fordelaktiga villkor erbjuder sina medlemsférbund genom Folksam. Den omfatiar foretags-, tjdnste-,
rese- och olycksfallsférsdkring och géller for medlemmar, fértroendevalda och anstéllda som deltar i
Blodcancerfdrbundets och dess foreningars aktiviteter. Férsdkringen dr kompletterad med en
olycksfallsforsdkring for deltagare som inte &r medlemmar i Blodcancerférbundet och dess
foreningar. Forsdkringen galler dven medlemmar som pa Blodcancerférbundet och féreningarnas
uppdrag deltar i aktiviteter anordnade av annan organisation.
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2. Ekonomi

Blodcancerforbundets finansiella stélining dr fortsatt stark, trots tva ari rad med negativt resultat. é
Gladjande kan konstateras att férbundet har bra forsélning av bl.a. vara informationsfoldrar, det har
inneburit att Blodcancerforbundet kunnat sprida kunskap. Blodcancerfdrbundet har tagit ytterligare
ett steg i kunskapsspridningen genom att publicera diagnosfilmer pd hemsidan. Dessa finansieras
fullt ut av lakemedelsindustrin men kréver mycket arbete for Férbundets personal och .‘
fértroendevalda. Dessutom har Blodcancerfondens insamlingsresultat etablerat sig pa en vasentligt
hégre nivd, ndgot som i sin tur inneburit 8kad arbetsbelastning och ékade kostnader fér
administration.

Under 2014 har Blodcancerférbundet haft fortsatta problem med redovisningsarbetet. Tyvédrr

innebir arbetet med bokféreningen, bokslutet och darefter revisionen att férbundet aterigen fick

kostnader som dverskred de budgeterade. Arbetet med att stdda upp efter 2012 och 2013 har

slutfdrts och kundfordringarna har skrivits ned med 80 000 kr. Redovisningsarbetet och

{oneadministrationen har flyttats till en professionell redovisningskonsultbyra.

Redovisningskonsulterna har haft uppstartskostnader men &r nu fullt igdng och kostnaden

stabiliseras pa en acceptabel niva under 2015. Aven Blodcancerférbundet har haft kostnader i

samband med flytten i form av resor. ;

For att ater nd positiva resultat fér Blodcancerférbundet krévs att intdkterna dkar. Styrelsen har
faststallt en plan for hur detta ska ga till. Prognosen f6r 2015 ar ett resultat runt 0.

Resultatet féir 2014 dr negativt, -380 000 kr, och styrelsen féreslar att forlusten balanseras i ny
rakning.

Blodcancerférbundet

Resultatrakning (tkr)
Rarelsens Intdkter Not. 2014-12-31 2013-12-31
Statsbidrag 1410 1406
Anslag och bidrag i 506 186
Madlemsavgifter 143 125
Verksamhetsintdkter 2 586 752
Gvriga intikter 24 42
Summa 2669 2511
Kostnader
Verksamhetskostnader 3 1671 1619
Administrationskostnader 415 108
Personalkostnader 4 966 1044
Avskrivningar 5 41 16
Summa 3093 2787
Rbralsaresultat -424 -276
Finansiella poster
Rénteintakier/utdelningar 44 11
Summa 44 11
Redovisat resultat -380 -265
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B

Blodcancerfrbundet Balansrakning {tkr)
TILLGANGAR Not. 2014-12-31 2013-12-31
Materiella anldggnings-
tillgdngar
Inventarier 6 3 19
Summa inventarier 3 19
Finansiella anléggningstillgingar 7
SEB fonder 0 61
SHB Lux kortrantefond Mega 1310 1010
SHB Multi Asset L 106 0
Summa finansiella anl.tillg 1416 1071
Summa anl&ggningstillgngar 1419 1090
Omsittningstillgdngar
Kortfristiga fordringar 8
Kundfordringar 405 385
Féruthetalda kostnader och
uppiupna intdkter 57 105
Summa kortfristiga fordringar 462 490
Kortfristiga placeringar
Kassa och bank 661 1011
Summa omséttningstiligdngar 1123 1501
Surma tillgangar 2542 2591
EGET KAPITAL OCH SKULDER

Not, 2014-12-31 2013-12-31
Eget kapital
Balanserat kapital 2521 2786
Arets resultat -380 -265
Summa eget kapital 2141 2521
Kortfristiga Skulder
Leverantérsskulder 145 0
Ovriga skulder a 41 70
Uppiupna kostnadear och
forutbetalda intdkter 10 176 105
Blodeancerfendan 35 -105
Summa skulder 401 70
Summa eget kapital och
skulder 2542 2591

Till&ggsupplysningar

Redovisningsprinciper

Tillgangar och skulder har virderats till anskaffningsvérdet,

Periodiseringar av inkomster cch utgifter har skett enligt bokféringsmassiga

grunder. Avskrivningar av anldggningstillgangar har gjorts med 20 % av

anskaffningsviirdet fér maskiner och inventarier, respektive 33 % for datorer.
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Upplysningar till enskilda poster

Not 1 Anslag och bidrag 2014 2013
Lénebidrag 83994 95320
Likemedelsbolag 416600 90000
Gavor o testamenten 5572 380
Summa 506166 185700
Not 2 Verksamhetsintikter 2013
Adm. ers Blodcancerfonden 280000 280000
Int8kter Haema 186300 267744
Broschyrar 95440 94129
F&rsil]ning materiel 6791 5979
Féreningsutskick 0 0
Konferensavgifter 17550 99322
Hyresintdkter 0 5000
Summa 586081 752174
Not 3 Verksamhetskostnader 2014 2013
Meadlemsavgifter 253378 253780
Gemensamt for férbundet 87500 197184
Medlemsregister 35000 35000
Fériroendemannaorganisation 147146 259163
Haema 182224 133841
Information 965752 63202
Féreningsverksamhet 0 54334
Stddpersonsverksamhet 0 6656
Blodcancertedff 0 515840
Summa 1671000 1619000
Net 4 Personal exkl projekt 2014 2013
Antal anstéllda 3 3
varav kvinnor 2 2
Léner och andra ersdttningar

Styrelsen 119805 80104
Personal 508512 543880
Sociala avgifter

Sociala avgifter 192272 168705
Pensicner personal 43623 70073
Summa personalkostnader 965312 962762
Not 5 Avskrivningar 2014 2013
Avskrivningar har gjorts enligt plan

Kundférluster 25342 0
Inventarier 16378 16378
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Not 6 Inventarier 2014 2013
Ingdende anskaffningsvirde 160950 152388
Arets investeringar 0 8562
Utgdende anskaffningsvarde 160950 160950
Ingdende avskrivningar 141718 125340
Arets avskrivningar 16378 15378
Utg ack avskrivningar 158096 141718
Virde enligt plan 2854 19232
Bokfért virde 2854, 19232
Not 7 Finansiella anldggningstillgangar

Bokfért varde Marknadsvirde
SEB-fonder 0 0
SHB Lux Kortréntefond Mega 1310337 1345191
SHB Multi Asset L 105966 106822
Summa 1416303 1452013
Anskaffningsvirde
SHB Lux Kortrantefond Mega 1310337
SHB Multi Asset L 105966
Summa 1416303
Not 8 Foruthetalda kostnader
och upplupna intékter 2014 2013
Interimsfordringar 51418 8958
Osdkra Kundferdringar -50000 17406
Kundfakturor 455422 367646
Ovriga fordringar 4003 8079
Skattekontc 976 29750
Summa 461819 431839
Not 9 Ovriga skulder 2014 2013
Upplupan{dn 0 21625
Personalens kéllskatt 12643 16357
Sarskild 1Bnaskatt 27581 32307
Summa 40224 70289
Mot 10 Upplupna kostnader
och férutbetalda intdkter 2014 2013
Upplupna semesterldneskulder 103451 55283
Upplupna sociala avgifter 17218 18895
Ovriga interimsskuldear 55000 30744
Summa 175670 104922
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SLUTORD

Nar Blodcancerférbundet summerar 2014 kan vi konstatera att det varit ett anstdngande och
samtidigt framgangsrikt &r. Férbundet har pa ett mycket aktivt satt bidragit till att sdtta cancerfragan
pa den politiska agendan. Samtidigt har forbundet férnyat och forbattrat sina kommunikations- och
informationsinsatser. Arbetet med bokfdrning och boksiut inneburit extraarbete dven under 2014,
Styrelsens sammansdttning har vid flera tillfallen fatt @ndras pa grund av sjukdom, en realitet fér en
patientorganisation som fértrads av allvarligt sjuka.

Med insikten om att 2014 var ett sa kallat "suppervaldr”’ med val till bade EU-parlament, kemmun-,
landsting och riksdagsval prioriterade férbundsstyrelsen att ldgga extra kraft pd opinionshildning
under dret. Opinionsbhildningen har nastan uteslutande skett i Ndtverket mot cancer.
Blodcancerférbundets féretrddare Kerstin Holmberg och Hasse Sandberg har aktivt bidragit i
opinionshildningen och har etablerat sig som foretrédare fér cancerdrabbade. Detta har resulterat i
att dessa har blivit mer efterfrdgade av makthavare, myndigheter etc, &n tidigare. Framgangen har
dock sitt pris, det har varit slitsam och har tagit tid fran ordinarie verksamhet.

Blodcancerférbundet har under 2014 har férbédttrat sin information. En efterlangtad och behévlig
uppfraschning av férbundets hemsida som har genomforts, dir bland annat informationen om de
olika blodcancerdiagnoserna lyfts fram, FOr att na yngre blodcancersjuka har férbundet inlett ett
arbete med filmatiserade diagnosfilmer som publiceras pé Youtube.

Aven under 2014 har det stills krav pa patientmedverkan pé nationell niva i RCC arbete med att
utforma nationella vardprogram i ett flertal av férbundets diagnoser. Vi kan konstatera att vi lyckats
hitta goda patientforetrddare som aktivt ingdtt i arbetet.

Blodcancerforbundet har under 2014 fortsatt den langsikta trenden med en positiv
medlemsutveckling. Man kan konstatera att denna medlemsdkning skett framst i de stérre
féreningarna. En utmaning som forbundet star infér dr lokalfdreningarnas problem med att rekrytera
styrelsemedlemmar, ndgot som i sin tur avspeglar sig i féreningarnas verksamhet,
medlemsrekrytering och darigenom fireningarnas framtida fortlevnad. En regional spridning ar en
forutsdttning for Blodcancerfrbundets legitimitet och berdkningen av statsbidrag.

Slutligen framfér férbundsstyrelsens ledamoter ett tack till medlemmarna for fortroendet att leda
verksamheten!

/

b
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Revisionsberittelse

Till férbundsstimman i Blodcancerforbundet
Org.nr 815200-9125

Rapport om arsbokslutet

V1 har utfort en revision av arsbokslutet f6r Blodeancerférbundet for rékenskapséret 2014.

Styrelsens ansvar for arsbokslutet

Det ir styrelsen som har ansvaret for att upprétta eit drsbokslut och for att bokforingslagen tillampas vid
upprittandet av drsbokslutet och for den interna kontroll som styrelsen bedémer &r nédvéndig for att
uppritta ett drsbokslut som inte innehaller visentliga felaktigheter, vare sig dessa beror pé oegentligheter
eller pa fel.

Revisorns ansvar

Vart ansvar #r att uttala oss om arsbokslutet pd grundval av var revision. Granskningen har utforts enligt
god revisionssed. For den godkanda revisorn innebér detta att hon har utfort revisionen enligt
International Standards on Auditing och god revisionssed i Sverige. Dessa standarder krdver att den
godkiinda revisorn foljer yrkesetiska krav samt planerar och utfor revisionen for att uppn rimlig
sikerhet att drsbokslutet inte innehaller visentliga felaktigheter.

En revision innefattar att genom olika &tgiirder inhdmta revisionsbevis om belopp och annan information
i arsbokslutet. Revisorn viljer vilka atgirder som ska utfdras, bland annat genom att beddma riskerna for
visentliga felaktigheter i arsbokslutet, vare sig dessa beror pd oegentligheter eller pé fel. Vid denna
riskbeddmning beaktar revisorn de delar av den interna kontrollen som &r relevanta f6r hur forbundet
upprittar arsbokslutet i syfte att utforma granskningsatgérder som &r &ndamaélsenliga med hénsyn till
omsténdigheterna, men inte i syfte att gbra ett uttalande om effektiviteten i forbundets interna kontroll.
En revision innefattar ocksd en utvéirdering av dndamélsenligheten i de redovisningsprineiper som har
anvints och av rimligheten 1 styrelsens uppskattningar i redovisningen, liksom en utvirdering av den
dvergripande presentationen i drsbokslutet,

Vi anser ait de revisionsbevis vi har inhémtat ar tillrickliga och dndamélsenliga som grund for vart
uttalande.

Uttalande

Enligt vir uppfattning har rsbokslutet 1 allt vasentligt uppréttats i enlighet med bokfdringslagen och ger
en i alla visentliga avscenden rattvisande bild av forbundets finansiella stéllning per den 31 december
2014 och dess finangiella resultat for aret enligt bokfringslagen.

Férvaltningsberittelsen dr forentig med arsbokslutets Gvriga delar, L{b

Blodcancertdrbundet, Org.nr 815200-9125
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Rapport eom andra krav enligt lagar och andra forfattningar
Utdver var revision av &rsbokslutet har vi &ven utfort en revision av styrelsens forvaltning f6r
Blodcancerforbundet for rakenskapséret 2014.

Styrelsens ansvar
Det #r styrelsen som har ansvaret fér forvaltningen.

Revisorns ansvar
Vart ansvar &r att med rimlig sékerhet uttala oss om forvaltningen pa grundval av vér revision.
Vi har utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige.

Som underlag for vart uttalande om fdrvaltningen har vi utSver var revision av arsbokslutet granskat
visentliga beslut, dtgirder och foérhillanden i férbundet for att kunna bedéma om nagon styrelseledamot
har foretagit ndgon dtgard eller gjort sig skyldig till forsummelse som kan foranleda ersdttningssyldighet.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhfimtat dr tillrickliga och &ndamalsenliga som grund for vart
uttalande.

Uttalande
Vi tillstyrker att forbundsstdmman beviljar styrelsens ledaméter ansvarsfrihet for rdkenskapsdret.

Anmdirkningar

D4 det tidigare rikenskapsar, l0pande inte har funnits underlag for fullgod intern kontroll, har styrelsens
arbete med att tillriittaldgga rutiner for den 16pande redovisningen dven fatt resultateffekter for
rikenskapsaret 2014.

Stockholm den 7 april 2015
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Margarétha Forsman Terker Pernrud /
Godkénd revisor Fortroendevald revisor
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