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1. Inledning

Blodcancerférbundet ar en ideell organisation som finns till fér dem som drabbats av blodcancer eller annan
allvarlig blodsjukdom, narstaende samt personal inom vuxenhematologin i Sverige. 2024 hade
Blodcancerférbundet 15 foreningar varav 14 lokalforeningar som bedriver lokal verksamhet.

Forbundets 6vergripande mal ar att alla som ar paverkade av de sjukdomar som vi representerar ska erbjudas
en god jamlik vard och rehabilitering, att forskningen inom blodcanceromradet ska 6ka samt att kinnedomen
om och férstaelsen fér hur det ar att leva med blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom, sprids till
alliménheten och beslutsfattare inom sjukvarden. Hur vi har arbetat for att uppna dessa mal under aret férklaras
narmare i denna verksamhetsberattelse.

2. Organisation

2.1 Férbundsstyrelse
Blodcancerforbundet anordnade atta styrelseméten under aret. Nagra poster forandrades under 2023 och
under 2024 bestod den av foljande ledamoéter:

Ordférande
Tf Peder Skarstedt, Blodcancerféreningen i Stockholms lan fran och med 13/6 2023 till och med 4/9 2024 Tf
Sandra Fagerstrom Alm, Blodcancerféreningen i Stockholms 1an fran och med 17/9 2024

Vice ordférande

Tf Sandra Fagerstrom Alm, Blodcancerféreningen i Stockholms ldn, fran och med 13/6 2023 till och med 16/9
2024

Tf Ronald van Veen, Blodcancerféreningen Vastsverige fran och med 17/9 2024

Ordinarie ledamoéter

Jan Ericsson, (kassor) Blodcancerféreningen i Stockholms lan

Bo Karlsson, Blodcancerféreningen i Stockholms lan

Ronald van Veen, Blodcancerféreningen Vastsverige, till och med 16/9 2024
Gunilla Gunnarsson, Blodcancerféreningen Gotland

Lars Skagerlind, Blodsjukas férening vid NUS

Suppleanter
Desirée Birath, Blodcancerféreningen Gotland
Viola Andersson, Blodcancerféreningen i Uppsala sjukvardsregion

Revisorer
Stefan Hallberg, RevisorCompaniet
Ivar Lindquist, Blodsjukas Forening i Vasternorrland, internrevisor

2.2 Férbundskansliet

Kansliets lokal ligger pa Franzéngatan 58 i Hornsberg, Stockholm. Kansliets uppgift ar bland annat att verkstélla
styrelsebeslut, arbeta med intressepolitiska fragor, administrera Blodcancerfonden, koordinera stodpersoner, ge
ut medlemstidningen Haema och nyhetsbrev, uppdatera sociala medier och hemsida, genomféra interna och
externa informationsinsatser, till exempel ge ut diagnosbroschyrer och anordna temadagar. Kansliet stoder och
ger service till forbundets lokalféreningar och har ansvar for férbundets redovisning, ekonomiska uppfoljning,
upprattande av budget och resultatprognoser i samarbete med ordférande och férbundskassor.

Blodcancerférbundet har under 2024 haft sju personer anstallda varav en foéraldraledig. Tillférordnad
ordforande har haft en deltidstjanst fram till 4/9. Fran och med juni anstélldes en generalsekreterare pa heltid.
Generalsekreteraren verkstéller styrelsens beslut, leder forbundskansliet och representerar forbundet internt
och externt. Férbundets administrator avslutade sin anstdllning efter sin foraldraledighet den 31 december.



Forbundets tva visstidsanstallda medarbetare, erbjods under senhosten fast anstallning och det verkstalldes
den 1 januari 2025.

2.3 Medlemmar och féreningar
Vid arsskiftet 31/12 2024 hade férbundet 5 093 medlemmar som var anslutna till 15 féreningar varav 14
lokalféreningar. Las mer i kapitel 6.1.

Nar man ar medlem i férbundet &r man ocksa medlem i en av vara féreningar. Blodcancerférbundets del av
medlemsavgiften ar 70 kronor for patient- och stdédmedlemmar samt 30 kronor for familjemedlemmar pa
samma adress. Till detta kommer féreningarnas avgift. Den totala medlemsavgiften for ett ar ligger mellan 150 -
250 kronor beroende pa vilken lokalférening medlemmen tillhor.

Dessa lokalforeningar ar egna juridiska personer, med egen styrelse och ansvar for respektive férenings
ekonomi. De foretrader sina medlemmar lokalt och regionalt gentemot sjukvarden och andra institutioner,
planerar och utfor aktiviteter och foreldsningar som ligger i medlemmars intresse. Sammankomster som
foreningarna ordnar ar uppskattade, till exempel cafétrédffar som erbjuder medlemmar en chans att traffa andra
med samma diagnos och prata om gemensamma erfarenheter. Gemenskapen i féreningarna motverkar kidnslan
av ensambhet i sin diagnos.

Vissa foreningar har ett gediget schema med flera aktiviteter per manad, andra har farre antal, oftast beroende
pa storleken av féreningen. Alla lokalféreningar stodjer dessutom sina lokala sjukhus med att erbjuda dem
forbundets diagnosbroschyrer. Manga foreningar engagerade sig under aret i Blodomloppet runt om i Sverige
och sponsrade deltagare att vara med.

2.4 Prioriteringar och fokusomraden
Under forbundsstamman 2023 antogs en inriktningsplan med féljande 6vergripande inriktningsomraden for
verksamheten:

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

For att tydliggora forbundets verksamhet de kommande aren besl6t Blodcancerférbundets styrelse under
hosten 2023 att komplettera de 6vergripande inriktningsomradena med en verksamhetsplan och inkludera
nagra nya malsattningar. Enligt verksamhetsplanen ska forbundets verksamhet och varje forbundsaktivitet i
fortsattningen varderas och bedémas utifran medlemsnyttan. Det vill sdga vilken medlemsnytta ger forbundets
olika aktiviteter och ger aktiviteten medlemsnytta pa kort eller lang sikt? Vidare fastslar férbundsstyrelsen i
verksamhetsberattelsen att:

”Férbundet behéver utveckling och férédndring av sin verksamhet inom framfér allt fem omrdden:

° Medlemmen/patienten har fdtt sin diagnos och vill ha/behéver mer information/kunskap-
/stéd/hjélp betrdffande sin pdgdende eller vard och behandling idag/nu, dvs. mer kortsiktig medlemsnytta.
Férbundets arbete med Forskning och utveckling (FoU) och nya ldkemedel ér bra och ger Idngsiktig
medlemsnytta. Inom omrddet “pdgdende och vdrd” och behandling idag/nu ska férbundet ocksd arbeta
intressepolitiskt, dvs. att informera, stélla krav och uppvakta politiker och tjéinstemdn.

° De medlemmar/patienter som éverlever sin behandling eller ér under behandling, vill ha
information/kunskap/hjdlp/stéd med att bygga upp sig igen/stérka sig och fa ett sé bra liv som méjligt under och
efter behandlingen, dvs. cancerrehabilitering och olika former av stéd.

Inom detta omrdde ska férbundet ocksa arbeta intressepolitiskt dvs. att informera, stdlla krav och uppvakta
politiker och tjéinstemdn.

° Prioritera deltagande pd de internationella och nationella konferenser som ger mest
medlemsnytta. Anvind méjligheten att delta digitalt pd dessa konferenser, om det inte bedéms speciellt



vdrdefullt att delta fysiskt for att t ex kunna nétverka pa konferensen. Med en sadan férdndring frigérs tid for
andra arbetsomrdden samt att forbundet tar ett stérre miljéansvar.

Utifran medlemsnyttan utarbetas en genomtdnkt plan fér konferensdeltagande av GS fér godkdnnande av
styrelsen.

° Bygga upp ett langsiktigt samarbete/kommunikation/fértroende med varje lokalférening, fysiskt,
via telefon eller digitalt efter behov.

° Personal- och organisationsutveckling av kansliet. Personalledningen ska utvecklas.
Personalomsdttningen mdste minska och rekryteringen utvecklas. Teambuildingen/lagandan behéver
utvecklas/férbdttras. ”

3. Policy och paverkan — intressepolitiskt arbete

Det intressepolitiska arbetet har under 2024 huvudsakligen haft fokus pa tillgang till nya lakemedel, kliniska
studier, rehabilitering och patientinflytande.

Forbundet har fortsatt att driva fragor om: tillgang till nya innovativa lakemedel och behandlingar, 6kat
patientinflytande i myndighetsbeslut rérande inférandeprocessen av nya lakemedel, 6kat antal kliniska studier,
minskad ojamlikhet i cancervard och cancerrehabilitering samt att starka patienternas rattigheter och inflytande
pa individniva.

Med hjalp av Cancerfondens organisationsstdd fick Blodcancerférbundet under 2024 ekonomiskt stéd for att
driva vart viktiga intressepolitiska paverkansarbete.

Blodcancerforbundets foretradare har genomfort presentationer och foreldsningar och medverkat i
panelsamtal, rundabordssamtal och webbinarier. Aktiviteterna har under 2024 skett i samband med
arrangemang som till exempel Folkhalsodalen, TLVs dialogforum, patientriksdagen och varldscancerdagen och vi
har uppmarksammat blodcancermanaden i september. Las mer i kapitel 5.4.

3.1 Tillgang till nya lakemedel

Arbetet med att 6ka patienters tillgang till nya lakemedel och behandlingar sker genom att forbundet haller sig
uppdaterade om utvecklingen, fragestallningar och problem som uppstar i processen att ta fram och utvardera
och implementera lakemedel. Det sker bland annat genom en dialog med olika aktdrer som politiker,
myndigheter, Iakemedelsforetag och varden. Vi far ofta inbjudningar att medverka i olika sammanhang som
aktiv patient- och intresseorganisation och kan ddarmed paverka morgondagens vard fér patienter med
hematologiska sjukdomar.

Det finns en samverkan och samsyn med flera lakemedelsforetag och vardféretradare, i arbetet med att
patienter tidigt ska fa tillgang till de mest effektiva lakemedelsbehandlingarna. Det forekommer vissa
utmaningar inom hematologin, relaterat till att Iakemedelsutvecklingen ar mycket snabb samt att manga
diagnoser inkluderas i begreppet blodcancer. Ett flertal av de nya lakemedel som utvarderats inom omradet
hematologi har inte ansetts vara kostnadseffektiva i hdlsoekonomiska utvarderingar av TLV och NT-radet (radet
for nya terapier). Priset har beddmts vara for hogt, ofta kombinerat med att det finns en hég osdkerhet om de
nya ldkemedlens effekt eller nytta pa langre sikt. Rekommendationerna som dessa organisationer ger, paverkar i
stort de patientgrupper vi som forbund foretrader. Arbete som ror hdlsoekonomi och patientinvolvering i dessa
processer bedoms darfoér vara mycket viktigt och ett av forbundets prioriterade omraden

Férbundet publicerade 2024 en debattartikel med rubriken Blodcancerpatienter i Sverige maste ocksa fa okad
tillgang till nya immunterapier, i Nitverket mot cancers SVD-magasinsbilaga ”Kampen mot cancer” infér
Varldscancerdagen den 4 februari.

Tillgangen till nya lakemedel &r ocksa kopplat till férbundets andra paverkansomraden till exempel “forskning och
kliniska studier” som ar en forutsattning for att utvecklingen gar framat.



3.2 Majlighet att delta i kliniska studier

Kliniska studier utgor en viktig del inom det life science-arbete som pagar for att kunna utveckla lakemedel. Att
antalet kliniska studier och antalet patienter som ingar i kliniska studier har minskat under de senaste aren ar
inte en bra utveckling. Den 6verensstammer inte heller med malsattningarna som Sveriges riksdag och regering
tog beslut om 2019, da Sveriges life science-strategi lanserades. | den ar huvudmalet att vart land ska vara en
ledande life science-nation.

Vi fortsatter framféra vikten av att vanda trenden for kliniska prévningar och framfér att vara medlemmar
uttalar en 6nskan om att kunna delta i kliniska studier. Att vi vet detta beror pa de medlemsundersékningar som
Blodcancerférbundet har genomfért om Myelom och Lymfom vars rapporter publicerades 2024. | dessa
undersokningar uppger mer an 70 procent att de 6nskar delta i kliniska studier, men det faktiska deltagandet ar
betydligt lagre. Lds mer om rapporterna i kapitel 5.1.

Blodcancerforbundet anser att dessa utmaningar maste bemoétas pa flera olika satt for att forbattringar ska
kunna ske, vilket avser férbundets involvering i olika processer samt samarbeten med relevanta aktorer.

Férbundet jobbar med att 6ka kinnedomen hos vara medlemmar om de kliniska studier som genomfors. Till
exempel informerar vi om databasen HiKS.

Forbundet arbetar ocksa for en tidig patientinvolvering i kliniska och akademiska studier. Lds mer i kapitel 3.3
och 4.2.

3.3 Patientinflytande pa systemniva

Blodcancerforbundet arbetade under 2024 vidare med att driva fragan om patientinflytande i HTA-processer
(Health Technology Assessment). Det finns ett stort behov av ett 6kat patient- och brukarinflytande pa
systemniva, och patientforetradare bor ges mojlighet att medverka i ett tidigt skede av processen da nya
lakemedel utvarderas.

Under 2024 deltog Blodcancerférbundet pa de moten (rundabordssamtal inom onkologi) som Tandvard- och
lakemedelsformansverket (TLV) anordnar arligen inom ramen for patientsamverkan. Vidare holls ett mote med
TLV under 2024 dar representanter fran Blodcancerforbundet personligen var inbjudna, dar former for framtida
samverkan samt aktuella hematologiska |lakemedel 6vergripande diskuterades.

Forbundet arbetar proaktivt sjdlva med patientinflytande genom att efterfraga och premiera detta i urvalet av
den forskning som Blodcancerfonden finansierar och som administreras av forbundet. Blodcancerfonden har
ocksa en patientpanel som dr med och utvarderar de forskningsansékningar som kommer in.

Genom EUPATI Sverige som vi blev medlemmar i under aret, kan vara medlemmar ga en utbildning om
lakemedel och medicinteknik. Genom Funktionsratt Sverige kan man ga Funktionsratt Sveriges
patientforetradarutbildning, som syftar till att vassa féretradarrollen och moéta den vaxande efterfragan pa
patientens perspektiv i utvecklingen av framtidens vard. Detta har forbundet under 2024 startat en
informationsinsats om pa hemsidan och sociala medier.

3.4 Bittre och 6kad tillgang till cancerrehabilitering

Detta mal blev nytt efter férbundsstdamman och uppdaterades i den nya verksamhetsplanen. Under 2024 har
forbundet haft en temadag om Cancerrehabilitering och diskuterat fragan med féreningarna pa bada
ordforandekonferenserna. Pa konferenserna fick foreningarna rapportera om hur rehabiliteringen ser ut lokalt
samt information om Socialstyrelsens rapport "Cancerrehabiliteringen behoéver bli mer jamlik”.

Forbundet har ocksa framfort behoven av en god rehabilitering infor en uppdatering av den nationella
cancerstrategin samt skrivit debattartiklar med betoning pa rehabilitering:

| Media Planets magasin ”Svensk cancervard” som publicerades under Almedalsveckan hade vi rubriken: SG kan
blodcancerrehabiliteringen bli bade béttre och mer jamlik. Vi patalade dels att alla patienter maste erbjudas en
individuell kvalitativ rehabilitering. Dels att nya innovativa lakemedel mycket snabbare maste na patienterna
dven i Sverige. Dessutom forde vi fram kravet att blodcancerpatienter av sin hematolog mer sjalvklart ska fa
erbjudande om att kunna anmala sig for deltagande i lampliga kliniska forskningsstudier.

| Media Planets SVD-magasinsbilaga “Kampen mot cancer” under hdsten skrev vi artikeln Ge méjlighet och tid
till en god rehabilitering fér atergdng till ett aktivt liv. Dar fortsatte vi diskussionen om behovet av en god



rehabilitering men patalade ocksa att regeringens forslag pa andrade regler i sjukforsakringen var orimliga och
inte skulle gynna rehabiliteringen for personer med cancer. Vi skrev ocksa att Blodcancerférbundet har gjort en
skrivelse till regeringen tillsammans med andra organisationer med detta budskap.

For en god rehabilitering kravs ocksa ett i 6vrigt tryggt vardagsliv. Férbundet medverkade darfor i varddebatten
tillsammans med flera organisationer under 2024. Vi har tillsammans med andra skrivit ett yttrande om
forslaget till uppdaterad cancerstrategi och ett 6ppet brev till socialférsakringsministern om regeringens forslag
till forsamrad sjukforsakring. Vi poangterade att sjukforsdkringen maste hjalpa och inte stjdlpa den som behover
anvanda sjukforsakringen och att forslaget inte fungerar for cancerpatienter, eftersom behandlingens férlopp
och patientens svar pa behandlingen ar svara att forutse. Férbundet deltog ocksa vid en traff med
socialforsakringsministern i amnet.

3.5 En vard och behandling fér blodcancerpatienter i stindig utveckling/forbéttring

Forbundet har fortsatt sitt arbete med att patala behovet av stiandig utveckling av Iakemedel och behandlingar
for 6ka 6verlevnaden, korta vardperioder och minska biverkningar. Vi har podngterat den ojamlikhet som finns i
cancervard och cancerrehabilitering mellan landets regioner.

Manga av fragorna har berorts i och med diskussionen infor en uppdaterad nationell cancerstrategi och
forbundet har ocksa framfort patienternas behov dar.

For att kartlagga vara medlemmars behov och erfarenheter av sjukdom och behandling har férbundet under
aret fortsatt genomféra medlemsundersékningar. Under 2024 startat tre medlemsundersdkningar varav tva
publicerades under aret. Du kan ldsa mer om dem i kapitel 5.1.

3.6 Aktiviteter i det intressepolitiska arbetet

Forutom att driva intressepolitik i egen regi ar Blodcancerférbundet ocksa en aktiv medlem i de intressepolitiska
organisationerna Natverket mot cancer (NMC) och Funktionsratt Sverige, och blev 2024 medlemmar i EUPATI
Sverige. Tillsammans med dessa féreningar paverkar vi fragor tillsammans. Under aret har vi ocksa i vissa
gemensamma cancerrelaterade fragor samverkat med andra cancerférbund och gjort skrivelser och remisser.
Las mer i kapitel 3.4, 3.5 och 4.2.

Blodcancerforbundet har varit i kontakt med Regionala Cancercentrum (RCC) f6r att uppmarksamma dem pa
att Blodcancerforbundet vill tillfrdgas om att utse patientrepresentanter, och vi har utsett nagra
patientrepresentanter for olika processer, sasom i framtagandet av Min vardplan, for flera olika
blodcancerdiagnoser.

Blodcancerférbundet deltog och medverkade i ett flertal nationella och internationella sammanhang for att
satta fokus pa vara prioriterade fragor under aret. Till exempel:

e RCC Syd webbinarium den 8 februari om Patientens sjalvklara roll i framtidens forskning.

¢ Socialstyrelsens workshop om i regeringsuppdraget Kartlaggning av cancerrehabiliteringen den 13 mars.

e Representanter fran forbundet hade mote med TLVs chef fér cancerlakemedel den 8 ma;j.

e Patientriksdagen den 20 maj med tema: Folkhalsodata: Arrangor: Férbundet inkl andra
patientorganisationer. Férbundet betonade bland annat kompatibla informationssystem, sa att patientdata
kan delas mellan olika regioner och vardinrattningar.

e TLV:s rundabordssamtal/dialogforum, den 23 maj och 8 november 2024. Forbundets foretradare framforde
bland annat behovet av 6kad och snabbare tillgédng till nya hematologiska lakemedel samt att
cancerrehabiliteringen maste fungera lokalt runt om i landet.

e Forbundet uppmarksammade blodcancermanaden i september, las mer i kapitel. 5.4.

e Mote dar arvsfondsprojektet EUPATI Sverige — en delaktig patient avslutades infor att bli en
medlemsfoérening, 11 september.

e Samtal med patientorganisationer om patientinvolvering pa systemniva, 18 september, arrangor Johnson &
Johnson.

e Moten och samtal om uppdaterad nationell cancerstrategi, bland annat med andra cancerorganisationer och
av andra arrangorer. Till exempel den 1 oktober da arrangéren var Burson.

e Cancerdagen 2 oktober. Arrangor Dagens Medicin med tema: Fran prevention till prioriteringar och
precisionsmedicin. Férbundet deltog i en av punkterna ”Sekundarprevention far inte bli en sekundar
prioritet” tillsammans med Takeda.



¢ Dialogmote kring RCC i Samverkans handlingsplan for jamlikt inférande av precisionsmedicin, 7 oktober.
Arrangor RCC i Samverkan.

¢ Nordic Cancer Conference 7 oktober. Arrangér: Nordiska cancerunionens (NCU) medlemmar och Bonnier
Healthcare.

¢ Folkhalsodalen 20 november, bland annat en paneldiskussion om behovet av kliniska provningar.

e Utbildning om ny HTA-férordning, 6 december. Arrangér: SBU.

For att bevaka den snabba medicinska utvecklingen samt for att kunna aterge medicinsk information till
forbundets medlemmar samt vart paverkansarbete, deltog Blodcancerférbundet med en representant under
2024 i flera konferenser och kongresser. | de flesta fall pa distans av ekonomiska och tidsbesparande skal. Till
exempel:

e EBMT (European Society for Blood and Marrow Transplantation) congress

e EHA (European Hematology Association) congress

¢ Immunotherapy and Cellular Therapy in Cancer (ICTC) International Summit
e Karolinska Hematology Seminar

e COMy (Controversies in Multiple Myeloma) congress

* |ACH (International Academy for Clinical Hematology) congress

e ASH (American Society of Hematology) congress

¢ Hematologidagarna (arrangeras av Svensk Forening for Hematologi, SFH)

Blodcancerférbundet har under aret skrivit debattartiklar och artiklar i magasin dar vi fatt mojlighet att bli
publicerade utan kostnad. Syftet ar att vara medlemmars asikter syns och for att paverka. Malgruppen for
magasinen ar: patienter och anhoriga, ldkare och onkologer, branschledare och beslutsfattare inom varden och
allménheten. | debattartiklarna uttryckte vi forbundets asikter i nagra hjartefragor, bland annat rehabilitering.

¢ De publiceringar som gjorts ar foljande bilagor publicerade av Media Planet. Mer information finns i kapitel
3.4: Magasinet "Kampen mot cancer” med rubriken Blodcancerpatienter i Sverige maste ocksa fa 6kad
tillgang till nya immunterapier.

e Magasinet "Svensk cancervard” med rubriken Sa kan blodcancerrehabiliteringen bli bade battre och mer
jamlik.

e Magasinet "Kampen mot cancer” under hésten med rubriken: Ge méjlighet och tid till en god rehabilitering
for atergang till ett aktivt liv.

4. Forskning och utveckling

Blodcanceromradet ar i stort behov av lakemedel som behandlingsstrategi medan traditionella
cancerbehandlingar sdsom kirurgi och stralning har en betydligt mindre roll. Det har skett en snabb utveckling
inom blodcancerforskningen och nya lakemedelsbehandlingar har bidragit till en 6kad 6verlevnad och
forbattrad livskvalitet for de patientgrupper som vi féretrader. Darfor ar det viktigt for oss att fortsatta driva
opinion och paverkansarbete for en snabbare och mer jamlik tillgang till nya innovativa och potentiellt
livsforlangande lakemedelsbehandlingar.

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

Blodcancerforbundet arbetar for att alla patienter, oavsett alder och bostadsort, ska fa tillgang till nya och
effektiva behandlingar inom en rimlig tid. En av de viktigaste fragorna fér Blodcancerforbundet ar ocksa sjalva
implementeringen av de framsteg som gors inom forskning och anvandningen av nya lakemedel i klinisk
rutinsjukvard.

4.1 Stimulera forsknings- och utvecklingsomraden
Blodcancerférbundet ser som en viktig uppgift att informera om de framsteg som gors inom



blodcancerforskningen, samt bedriva paverkansarbete fér mer forskning inom omradet. Detta arbete sker pa
flera olika plan i form av samverkan, moten och skrivelser till myndigheter, samverkan med industri och politiker
samt information till férbundets medlemmar.

Vi bevakar forskningsframsteg inom omradet hematologi, bland annat fér att vi som patientorganisation ska
kunna halla oss uppdaterade och paverka de processer som ar avgérande for forbundets medlemmar. Vi deltar
darfér pa prioriterade vetenskapliga kongresser, forelasningar och seminarier inom omradet hematologi, i
huvudsak pa distans. Efter deltagande vid kongresser aterberattas de viktigaste forskningsframstegen i
intervjuform och publiceras i bland annat medlemstidningen Haema.

4.2 Stimulera patientmedverkan i forskning, kliniska studier och lakemedelsutveckling For att

lyfta vikten av patientperspektivet i fragor med relevans for patientgrupperna som vi foretrader, borjade
Blodcancerférbundet under 2023 skicka in yttranden och skrivelser gallande aktuella

lakemedelsarenden hos TLV och NT-radet. Vi har dven bidragit med remissvar i samband med férslaget om EU:s
nya ldkemedelslagstiftning gallande kommissionens forslag pa férordning och direktiv om humanlakemedel. Har
framholl vi vara synpunkter och vikten av patientperspektivet eftersom de patientgrupper vi foretrader kan
komma att paverkas av en fornyad lakemedelslagstiftning. Under 2024 var fokuset att inleda nya
samarbetsformer med HTA-organisationer, vilket som ovan namnt resulterade i ett mote dar samverkan och
hematologiska lakemedel diskuterades.

Forbundet deltog den 11 september pa ett mote dar arvsfondsprojektet EUPATI Sverige — en delaktig patient
avslutades. EUPATI Sverige arbetar for 6kad patientinvolvering inom life science. De ar en neutral
samverkansplats dar patienter, industri, akademi och offentlig sektor méts. EUPATI Sverige erbjuder utbildning
som starker patienter och patientféretradare, matchning mellan patienter och yrkesverksamma samt
information och inspiration for innovativa |6sningar. De presenterade sin framtid, som en egen férening och
Blodcancerférbundet blev i slutet av aret medlemmar i EUPATI Sverige.

Regeringen gav under 2024 Lakemedelsverket, Statens beredning for medicinsk och social utvérdering (SBU)
och Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV) i uppdrag att ta fram forslag pa hur en ny HTA-férordning
kan inforas sa effektivt som majligt i Sverige. Forordningen syftar till att pa EU-niva effektivisera och samordna
utvardering av medicinsk teknik, det vill sdga lakemedel och medicintekniska produkter. Syftet ar en mer jamlik
tillgang till behandling for europeiska patienter och snabbare tillgang till Idkemedel och medicinteknik i halso-
och sjukvarden.

En representant fran Blodcancerférbundet deltog pa en utbildning hos SBU i december om den nya
HTAférordningen som skulle bérja tillampas den 12 januari 2025. Med den nya EU-férordningen kommer
kliniska granskningar, radgivning och utvarderingar av nya behandlingar for ny medicinsk teknik att genomforas
gemensamt pa EU-niva och infor detta skulle de landerna bidra med sina nationella perspektiv till
utvarderingarna. Blodcancerforbundet har infér detta samarbetat med SBU for att bidra med svenska
blodcancerpatienters perspektiv pa de utvarderingar som ska gors av lakemedlen.

Blodcancerforbundet har under 2024 fortsatt samverka med Cancerfonden genom att bidra med
patientrepresentanter fran var Patientpanel i Cancerfondens bedémningsgrupp som granskar
forskningsansokningar.

4.2.1 Var egen patientpanel

Forbundet arbetar proaktivt med att 6ka patientinvolveringen i den forskning som Blodcancerfonden beviljar
medel till. | ansékningarna uppmanas forskarna att uppge om och hur de har patientinvolvering i sitt arbete. |
ansokningsblanketten som forskarna ska fylla i, anges ocksa férslag pa lampliga aktiviteter for
patientinvolvering, som anpassas beroende pa forskningsprojektets upplagg. De som skickar in sin ansékan kan
fylla i en 6nskad profil om en eventuell patientrepresentant bor uppfylla vilket mojliggér en matchning av
patientrepresentant och forskare.

Under 2024 fortsatte arbetet med Blodcancerférbundets patientpanel, som vi som forsta cancerorganisation i
Sverige startat. Deltagarna far en utbildning med en introduktion till medicinsk forskning, dar fokus riktas mot
hur patient/nérstaenderepresentanter kan involveras i forskning. Efter utbildningen, och i samband med den
arliga utdelningen av stipendier till blodcancerforskning, skickas popularvetenskapliga ssmmanfattningar av
respektive forskningsprojekt ut till samtliga deltagare i Patientpanelen fér genomlasning. Darefter halls ett mote
dar samtliga ans6kningar granskas och diskuteras och deltagarna i Patientpanelen framfér sina synpunkter pa



ansokningarna. Patientrepresentanterna far darefter rangordna forskningsprojekten utifran
forskningsprojektens relevans ur ett patientperspektiv. Ett medelvarde raknas fram for varje forskningsstudie.

Patientrepresentanternas prioriteringar ingar som en del, liksom stipendiekommitténs vetenskapliga bedémning
och prioritering, i den samlade bedémning som fonden gor nar forskningsmedlen férdelas. Styrelsen tar beslut
vid arets slut.

Under 2024 holls en utbildning for Patientpanelen for att starka dem i deras bedémning av inkomna
forskningsansokningar. Fokus riktades mot att ge en introduktion till blodcancerdiagnoser, blodcancerforskning
samt vanligt férekommande begrepp inom forskningen. Utover detta holls under hosten 2024 tva
granskningsmoten da Patientpanelen diskuterade och granskade inkomna forskningsansdkningar.

4.3 Forskning med st6d fran Blodcancerfonden

Blodcancerférbundet administrerar Blodcancerfonden och delar arligen ut medel for att finansiera en rad olika
forskningsprojekt inom omradet hematologi. Ar 2024 inkom ett mycket stort antal stipendieansékningar till
Blodcancerfonden, totalt 34 forskningsansékningar och 20 stipendieansokningar for resor och utbildningar.

Under aret delades totalt 3 422 200 kronor ut till de sammanlagt 17 forskningsprojekt som valts ut foér
finansiering. | beloppet ingar dven det arvode som betalas ut (via forskarna) till respektive patientrepresentant
som samarbetar med forskare, for deras delaktighet och avsatt tid, i enlighet med RCC:s riktlinjer for patient-
och narstaendemedverkan.

Totalt delade fonden ut 3 868 100 kronor, vilket innefattade bade forskningsstipendier samt rese- och
utbildningsstipendier. Liksom tidigare ar fanns en stor variation pa de projekt som finansierades. De avser
biomedicinsk forskning, kliniska studier och projekt relaterat till omvardnad.

Beviljade forskningsprojekt foljs upp med projektrapportering och uppdateringar i form av till exempel
publicerade vetenskapliga artiklar, avhandlingar, abstrakt eller annan rapportering fran respektive sékande.
Forskare som har tilldelats medel har vid olika tillfdllen presenterat sin forskning for férbundets medlemmar.
Denna typ av aktivitet har vi for avsikt att utdka da ett stort intresse finns bland medlemmarna att ta del av
forskningen som férbundet stottar.

5. Patient empowerment, stod, informations- och utbildningsverksamhet

Att ge patienter och narstaende mojlighet att vara paldsta och ha kunskap om sin diagnos, tillgangliga
behandlingar, patientrattigheter och rehabilitering ar en férutsattning for 6kad delaktighet och inflytande 6ver
den egna varden. | detta syfte har forbundet information pa webben, sociala medier och diagnosbroschyrer
som ger kunskap och starker patienten i sin relation till varden, till exempel att kunna stalla ratt fragor pa sina
besok.

Forbundet uppmarksammade under aret blodcancermanaden bland annat i detta syfte och anordnade flera
temadagar om aktuell forskning och behandling inom olika blodcancerdiagnoser och andra livskvalitetsinriktade
fragor for personer med blodcancer.

Ett satt for forbundet att starka patienterna ar att ha kunskap om deras behov och erfarenheter av sjukdom och
behandling for att kunna moéta detta med forbundets verksamhet. Under aret genomforde vi i detta syfte tre
medlemsundersdkningar.

Att kunna dela erfarenheter med andra som upplevt liknande utmaningar upplevs vardefullt av manga
medlemmar. Detta kan goras lokal genom férbundets foreningar, men dven forbundet erbjuder
stodpersonsverksamhet och de sex diagnosspecifika slutna Facebookgrupper som administreras av
Blodcancerférbundet.

5.1 Medlemsundersokningar

For att kartlagga vara medlemmars behov och erfarenheter av sjukdom och behandling har vi under 2024
genomfort tre medlemsundersdkningar varav tva publicerades under aret. Resultaten fran dessa ar ocksa
vardefulla eftersom de kan anvdndas intressepolitiskt i manga olika sammanhang. De ger férbundet kunskap om



vara medlemmars situation och vilka fragor som behoéver drivas for att gora situationen battre for vara
medlemmar och personer med blodcancer.

Lymfomrapport

Den 13 september lanserade férbundet en Lymfomrapport. Detta var ocksa var temadag om Lymfom vilket
gjorde att vi kunde sprida resultaten under det webbinarie som hélls. Rapporten ger 6kad kunskap om
diagnostiken, tillgdngligheten till sjukvarden, informationen och behandlingarna. Det var 422 som deltog i
undersokningen vilket innebér en svarsfrekvens pa 64 procent.

Nagra av undersékningens slutsatser ar att manga ar “n6jda” over att ha fatt ratt diagnos faststalld pa kort tid
vilket innebar att ratt behandling snabbt blir pabdrjad. 64 procent fick ratt diagnos faststélld inom 2 manader
och 32 procent inom en manad. De allra flesta som fatt en diagnos hade &n sa lange ingen paborjad behandling,
utan stod under Watch and Wait-process.

74 procent svarade att de ar intresserade av att soka till en klinisk studie, men endast 10 procent hade fatt
denna mojlighet. 80 procent hade inte ens fatt information om att det finns kliniska studier.

63 procent av de svarande hade hort talas om de nya framforskade behandlingarna mot lymfom till exempel
cell- och immunterapier och bispecifika antikroppar. Av dem hade 72 procent fatt informationen genom
Blodcancerférbundets olika kommunikationskanaler.

Enkdten genomfordes av Novus och finansierades av Roche AB.

Anemi-rapport
Den 28 september lanserades var rapport “Sjukdomsbérdan av anemi vid blodcancer och andra typer av
blodsjukdomar”.

Undersdkningen visar att mer dn halften av patienterna har kvar sin anemi, trots behandling med de metoder
och lakemedel som finns att tillga idag. Nastan halften, 43 procent, svarar att de tycker att det finns ett stort
behov av béttre behandlingsmojligheter i framtiden.

Av de anemibehandlingar som finns och anvands hittills &r blodtransfusion och intravendst jarn de
behandlingar, dar behandlingsupplevelsen far mest positiva utvarderingar. Drygt hélften, 60 procent rapporterar
en forbattring med Epo-injektioner, som stimulerar benmargen att producera réda blodkroppar, vilket
motverkar anemi.

| denna medlemsundersdkning rapporterar 62 procent av de svarande att de hade en svar eller mattlig anemi
nar deras blodcancersjukdom faststalldes. Det innebar en avsevard paverkan pa vardagslivet och vad man orkar
gora i praktiken. Ju svarare anemi desto storre negativ inverkan pa livskvaliteten.

Aven psykiskt och socialt vilbefinnande paverkas negativt av anemi. Dessutom &r paverkan p3 arbetsférmagan
stor. Mer an halften av de drabbade uppger att de inte kan fortsatta arbeta som forut. Cirka 10 procent av
respondenterna lider av en blodsjukdom och har mattlig eller svar anemi, men uppger att de inte har fatt nagon
behandling mot anemi trots negativ paverkan pa vardagslivet.

Flera respondenter uttrycker att de saknar information om de behandlingsmdjligheter som finns och varfoér de
inte far behandling. Blodcancerférbundet drar slutsatsen att kontakterna med vardansvariga behover forbattras
och att mer forskning behdovs for att kunna tillgodose behoven hos de som lever med anemi, bade i form av fler
behandlingsméjligheter och for att kunna uppna battre livskvalitet.

Enkaten genomfordes av IQVIA och finansierades av GSK.

Rapport om infektion
En tredje enkat som genomférdes sent under aret men som lanserades forst 2025 undersokte patienternas
erfarenhet av infektioner och hur det ar att leva med nedsatt immunforsvar.

5.2 Patientutbildning, féreldsning och webbinarier

Under 2024 arrangerade Blodcancerférbundet nio temaféreldsningar i hybridformat samt producerade filmklipp
om olika &mnen. De flesta av temadagarna var i Stockholm, men en dgde rum i Géteborg och en i Angelholm.
Inspelningarna fran de flesta av dessa finns pa var hemsida och Youtubekanal och kan ses i efterhand.
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10/4 Fatigue och hjarntrotthet vid blodcancer.

11/4 Infektioner i samband med blodcancer

15/4 Rehabilitering under och efter behandling

18/4 Myelom, inklusive: vanliga biverkningar och symtom, nya studier, lakemedel, behandlingar och Car-T
25/4 Neuropatier och smarta vid och efter behandling

22/5 Mag- och tarmbesvar vid blodcancerbehandling

13/9 Lymfom, inklusive: Behandling, forskning och egenvard

19/11 AML, behandling och forskning

4/12 Tand- och munhilsa vid blodcancer

5.3 Stédpersonsverksamhet

For personer med blodcancer finns ett stort behov av att utbyta erfarenheter med andra som upplevt liknande
utmaningar. Manga som genomgatt behandlingar dr ocksa efterat intresserade av att stotta andra. Under 2024
fortsatte forbundet stodpersonsverksamheten med syfte att matcha medlemmar for erfarenhetsutbyte. Nya
stodpersoner fick under aret mojlighet att ga en utbildning hos Cancerfonden, innan de startade. Forutom
forbundets verksamhet finns ocksa stodpersonsverksamhet i det lokala féreningslivet.

Manga soker ocksa stéd i nagon av de diagnosspecifika slutna Facebookgrupper som finns, varav sex avdem
administreras av Blodcancerforbundet.

5.4 Blodcancermanaden
Under september uppmarksammas flera av blodcancerdiagnoserna globalt och férbundet var da aktiv pa vara
sociala medier:

4 september Internationella leukemidagen
Under World Leukemia day uppmarksammade vi intervjun med Paula Wolgers i var medlemstidning Haema nr
2/2024. Hon beréttar om hopp, trots livet med ALL, akut lymfatisk leukemi.

13 september Internationella sepsisdagen
Vi uppmarksammade sepsis (blodforgiftning), genom att skapade en webbsida om sepsis. Sepsis kan bli en svar
komplikation under en cancerbehandling. Manga behandlingar forsvagar immunférsvaret och sepsis orsakas av
immunforsvarets reaktion pa en infektion.

14 september Internationella MPN-dagen

Infor arets internationella MPN-diagnosdag (myeloproliferativa neoplasier) tipsade vi om var nyligen inspelade
forelasning om essentiel trombocytemi (ET), polycytemia vera (PV) och myelofibros (MF). Den holls av
specialistldkaren Anna Ravn Landtblom. Vi paminde om att Blodcancerfonden adven stodjer MPN-forskningen.

15 september Internationella lymfomdagen

Arets lymfomdag infoll en helg. Darfor arrangerade vi en temaforeldsning den 13 september. Ett 20-tal
personer deltog pa plats under hybridsandningen och 6ver 70 deltog digitalt. Docent Hans Hagberg forelaste
och svarade pa fragor om aktuella och kommande behandlingar, egenvard och forskningslaget. Dessutom
presenterades var nya lymfomrapport, las mer i kapitel 5.1.

22 september Internationella dagen for KML, kronisk myeloisk leukemi
Under internationella KML-dagen tipsade vi om en inspelad videoforeldsning om KML av professor Leif Stenke
som finns pa var Youtubekanal. Har pagar en framgangsrik forskning som ocksa stéds av Blodcancerfonden.

27 september Europeiska myelomdagen

Den europeiska myelomdagen uppmarksammade vi genom att peka pa en inspelad hybridférelasning fran
varen, da overldkare Johan Lund forelaste och svarade pa fragor om komplikationer, biverkningar och
forskningen.

| slutet av blodcancerménaden lanserade vi ocksa en medlemsundersokning om anemi, blodbrist. Las mer i
kapitel 5.1.
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6. Verksamhetsutveckling

Verksamhetsutvecklingen fortsatte under aret vilket beskrivs i hela denna verksamhetsberittelse. | detta kapitel
redogors for specifika delar som ar prioriterade i verksamhetsplanen, t.ex: lokalféreningarna, medlemmar
(medlemskommunikation) och insamling.

En forandring som paverkar férbundet bade internt och externt &r att vi under blodcancermanaden i september
2024 lanserade en ny logotype. Den tidigare logotypen var fran 1980-talet och sedan dess har utvecklingen gatt
framat vilket skapat problem med den gamla logotypen vid tryck.

Logotyper ar viktiga for det visuella intrycket av en organisation och for att skapa en enhetlig avsdndare. | och
med den nya logotypen har forbundet nu fatt ett modernt utseende som skapar en tydlig, professionell och
enhetlig bild av forbundet.

Var logotyp har kvar det viktiga grundelementet — den roda blodsdroppen och den hoppfulla fageln Fenix. Det
roda kontrasteras av milda grénbla fargnyanser. Den ljusare fageln Fenix och dess vingar, star fér hoppet att resa
sig ur en svar situation och "flyga" igen. Den morkare petrolbla fargen som lyfter blodsdroppen symboliserar
den hematologiska forskningen som skapar nya béattre behandlingar.

Arbetet att ta fram en ny logotyp gjordes i en grupp av intresserade féretradare fran vara foreningar,
forbundsstyrelsen och en extern grafiker. Féreningarna fick mojlighet att tycka till om hur féreningsnamnet
skulle presenteras innan nya loggor sandes ut till dem. For att inte kostnaderna skulle rusa i vag anvands bade
den gamla och nya logotypen under en 6vergangstid i vantan pa nya uppdaterade broschyrer, strandflaggor, roll
ups etcetera.

6.1 Stodjande/utvecklande insatser for lokalféreningar och medlemsrekrytering

| linje med den uppdaterade verksamhetsplanen fran 2023, med syfte att: "Bygga upp ett langsiktigt
samarbete/kommunikation/fértroende med varje lokalférening, fysiskt, via telefon eller digitalt efter behov”
gjordes en plan for besék av ordféranden och forbundets lokalféreningskoordinator. Under 2024 fortsatte
forbundets ordférande och lokalféreningskoordinator att besdka flera lokalforeningar for att diskutera
forbundets uppdaterade verksamhetsplan samt féreningarnas behov. Bland annat féreningarna i Varmland
21/2, Halland 30/2, Orebro 6/5, besdktes av bada under varen.

Forbundets lokalféreningskoordinator ar féreningarnas framsta kontakt med forbundet och stottar foreningarna
efter behov i deras arbete med medlemsrekrytering, medlemshantering samt stod vid digitala tjanster som att
till exempel skapa méten. Annat stéd som ges ar for att utveckla sociala medlems-, informations- och
utbildningsaktiviteter for att starka patienten, stodgrupper och stédpersonsverksamhet, stéd och utbildning i
det lokala styrelsearbetet, kartlaggning av lokalféreningarnas behov, mallar for lokalféreningsarbetet och stéd i
kommunikations- och intressepolitiskt arbete.

Foreningkoordinatorn far ocksa in synpunkter om vad férbundet kan bista med. Till exempel har flera forslag pa
temadagsamnen kommit fran foreningarna.

Lokalféreningskoordinatorn besckte under aret utéver ovanstaende méten tillsammans med ordféranden:
Sundsvall 9/1, Skaraborg 24/2, Géteborg 25/2, Uppsala 2/3, Gotland 6/3, Halland 9/3, Ornskéldsvik 14/3,
Goteborg 23/3, Sodra 18/5, Halland 8/6, Ornskéldsvik 12/6, Umed 13/6, Gotland 24/7, Norrbotten 1/8 och
Ornskoldsvik 12/12.

Ordférandekonferenser

Styrelsen har under 2024 bjudit in lokalféreningarnas ordférande till ordférandekonferenser vid tva tillfallen,
den 16-17 maj och 5-6 november. Syftet med motet &r att fa och ge kunskap och information samt diskutera
gemensamma fragor. Vid bada tillfallena har rehabilitering statt i fokus, och féreningarna har fatt majlighet att
diskutera sina behov av stéd fran férbundet. Aven férberedelser infér drsstimman 2025 har gjorts. P& majmétet
forankrades ocksa féorbundets nya vardegrund.
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6.2 Medlemmar och medlemskommunikation

Relationen till vara medlemmar ar viktig och vi kommunicerar med dem pa flera satt och lokalt ar féreningen
den naturliga kontakten. Férbundet jobbar kontinuerligt med att utveckla vara kommunikationskanaler
eftersom utvecklingen ocksa gar sa snabbt inom blodcanceromradet.

Under aret har vi gjort ett tydligare upplagg pa hemsidan om medlemsnyttan riktat till vara medlemmar och
blivande medlemmar. Det vill sdga vad man far som medlem och vad man kan bidra med,

Hemsida och sociala medier

For att 6ka kunskapsnivan kring blodcancer och hur det &r att leva med de diagnoser forbundet representerar,
publicerar vi nya artiklar, videofilmer och lankarna till de forelasningar/webbinarier som vi hallt under aret pa
var hemsida. Foreldsningarna ligger ocksa pa forbundets Youtubekanal for atkomst i efterhand. Lds mer om dem
i kapitel 5.2. Blodcancerpoddens tidigare episoder finns fortsatt kvar att lyssna pa for intresserade.

Vi har fortsatt satsat mycket pa publiceringar av inldgg i vara sociala mediekanaler. Pa Facebook, Instagram,
LinkedIn och Youtube ser vi ett fortsatt 6kat engagemang av vara besokare och féljare under 2024. Antalet
foljare pa Facebook har 6kat fran 3 300 till 3 500 personer och pa Blodcancerfondens profil ar det oférandrat
cirka 570 foljare.

Antalet foljare pa Instagram har 6kat fran 1 050 till 1250 féljare, och vart LinkedIn-konto har 6kat fran 500 till
cirka 600 foljare.

Pa X, fore detta Twitter, som tidigare var en kanal att na till journalister och beslutsfattare, har
Blodcancerforbundets foljare minskat nagot fran 1 180 till 800. Det kan bero pa var laga aktivitet dar under
2024. Den negativa utvecklingen av innehallet pa X gor att vi alltmer sallan publicerar innehall dar och
forbundet har diskuterat att helt stdanga sitt konto.

Medlemstidningen Haema

Haema ar Blodcancerférbundets medlemstidning, en periodisk tidskrift som under 2024 gavs ut i fyra separata
nummer. Tidningen skickas ut per post och &r den viktigaste informationskanaler eftersom den nar alla
medlemmar. Tidningen sdnds ocksa till andra intressenter och anvands i medlemsrekryterande syfte. Tidningen
finns ocksa som E-tidning pa var hemsida. Den layoutmassiga och journalistiska produktionen av Haema utférs
externt i samverkan med medarbetarna pa Blodcancerférbundets kansli.

Nyhetsmejl till medlemmar och intressenter

Cirka en gang i manaden sdnder vi nyhetsmejl till vara medlemmar med kidnd och fungerande mejladress. Vi
saknar mejladresser till cirka en femtedel av medlemskaren. Vi sander ocksa mejl vid behov i specifika fragor
och for att na specifika malgrupper kan riktade nyhetsbrev ga ut. Under 2023-2024 anvande vi mejlverktyget
Mailchimp, men bytte mejlverktyg i december 2024 till det svenskskapade verktyget Rule, som ar bade billigare
och har svensksprakig support.

Ovrig kommunikation

Nya forsknings- och behandlingsrén gor att dven vara diagnosbroschyrer maste uppdateras regelbundet. Under
2024 stannade produktionen av broschyrer upp framst av kostnadsskal. Tanken var att uppdatera dem pa
webben samt att erbjuda en kopierad version vid behov. Efterfragan fran lokalféreningarna, hematologiska
mottagningar och privatpersoner blev dock stor eftersom broschyrerna anses vara en viktig information fér
patienten att fa i handen vid sjukhusbesok men ocksa eftersom det ar féreningarnas och férbundets storsta
mojlighet till medlemsrekrytering. Ett uppdamt behov av fardigstallande av broschyrer for tryck kvarstod i slutet
av aret och forbundet sokte ater sponsring for att delvis 16sa fragan. Det resulterade i att en uppdaterad
lymfombroschyr hann komma ut 2024, medan fardigstallandet gallande diagnosbroschyrer for AML,
Waldenstrom samt KLL/HCL fortsatte dver arsskiftet.

Forutom intern kommunikation till vara medlemmar som beskrivs ovan kommunicerar vi med omvérlden bland
annat till journalister som ar extra intresserade av vara fragor genom nyhets- och pressmeddelandeverktyget
MyNewsdesk. Sju publiceringar gjordes 2024 nar vi hade externt intressant nyhetsmaterial att férmedla.
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6.3 Insamling

Forbundet har under aret haft som mal att utveckla insamlingsarbetet bade till férbundet och till
Blodcancerfonden. Under aret har forbundet undersokt forutsattningarna for att anvdanda vart medlemsregister
for nya gdvomoduler. Ett arbete paborjades som skulle kunna anvdndas bade till insamling till férbundet och
Blodcancerfonden.

Under aret ansokte bade férbundet och fonden till Skatteverket om att bli en organisation dar givare kan fa
skattereduktion for sina gavor. Detta beviljades for Blodcancerfonden men inte for forbundet. For att en givare
ska fa skattereduktion kravs att personen anger personnummer, fyller minst 18 ar under aret, ger minst 200
kronor per gavotillfalle samt skanker minst 2000 kronor till en eller flera av Skatteverkets godkanda
gavomottagare under aret.

Var insamlingsverksamhet skedde under aret framst i Blodcancerfonden till férman for forskning men dven
forbundet har fatt gavor. Blodcancerforbundet &r medlem i branschorganisationen Giva Sverige, som arbetar for
Okat och tryggt givande for att sdkra ett livskraftigt civilsamhalle i Sverige. Genom medlemskapet sakrar vi
givarnas mojlighet till trygga ekonomiska bidrag till Blodcancerférbundets arbete.

Blodcancerfonden ar en ideell stiftelse med 90-konto som administreras av Blodcancerférbundet. Fonden delar
arligen ut medel till medel till blodcancerforskning och omvardnadsprojekt rese- och utbildningsstipendier. Las
mer i Blodcancerfondens arsbokslut -och verksamhetsberattelse, samt om administrationen i forbundets
verksamhetsberéttelse i kapitel 4.3.

7. Ekonomi

Blodcancerforbundets totala intakter minskade under 2024 jamfért med foregaende ar och uppgick till 7 605
992 kronor. Det dr en minskning med cirka 52 procent, och den storsta bidragande orsaken till detta ar att
forbundet aret innan fick ett ovanligt hog engangstillskott genom ett arv pa drygt 10 miljoner kronor.

Ovriga stora intédktskéllor som Socialstyrelsens statsbidrag, Cancerfondens organisationsstéd och inbetalda
medlemsavgifter ar stabila. Statsbidraget fran Socialstyrelsen var 1 782 189 kronor for 2024, vilket ar en 6kning
pa cirka 2,5 procent mot 2023. Organisationsstodet fran Cancerfonden lag oférandrat pa 500 000 kronor.
Intdkten for medlemsavgifter Iag stabilt pa 600 840 kronor.

Forbundet har fatt 6kande intakter for annonser i forbundets medlemstidning Haema. En kraftig 6kning till 453
000 kronor vilket innebar cirka 49 procent jamfort med 2023. Forbundet tillskriver detta vara 6kade kontakter
med annonsorer i kombination med storre intresse att annonsera. Férbundet fick ocksa en intaktsokning pa 152
procent for sponsring av temadagar och diagnosbroschyrer.

Minskningen i administrationserséattning for forvaltning av Blodcancerfonden star i relation till Iagre intakter i
fonden under aret. Lds mer i Blodcancerfondens arsbokslut -och verksamhetsberéttelse.
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Blodcancerforbundets storsta inkomstkallor

870 837,00 kr

Erhallna Testamenten 1161 254,00 kr

) - 1739 175,00 kr
Statsbidrag 1782 189,00 kr

00 000,00 kr
00 000,00 kr

. 04 032,00 kr
Annonintakter Haema 453 000,00 kr

5
Organisationsstod g

599 783,00 kr
600 840,00 kr
8

. 790,00 kr
Samverkansprojekt 616 902,00 kr
. . I 1400 000,00 kr
Administrationsersattning 1150 000,00 kr

®2023 ®2024

Medlemsavgifter

Totalt uppgick Blodcancerforbundets kostnader for 2024 till 9 169 835 kronor vilket ar en minskning pa cirka 12
procent jamfort med 2023. Sammanfattningsvis beror detta till stérsta delen pa lagre kostnader fér hyra och
personal. Den kostnad som 6kade mest i ar var produktionskostnaden fér medlemstidningen Haema.

Lokalhyran fér 2024 blev cirka 39 procent lagre an 2023. Blodcancerférbundet flyttade till en ny lokal i juli 2023,
som var billigare an den tidigare, men pa grund av en lang uppsagningstid sa betalade férbundet dubbla hyror
fram till november 2023.

Personalkostnaderna minskade betydligt jamfort med féregaende ar pa grund av farre anstallda, cirka 15
procent. | personalkostnaderna ar bade tillsvidare- och visstidsanstalld personal samt styrelsearvoden
inkluderade.

Produktionskostnaden for medlemstidningen Haema 6kade med ungefar 33 procent pa grund av
avtalsuppsagning med den gamla leverantéren.

Totalt betyder detta att rérelseresultatet for forbundets verksamhet under 2024 har gett ett underskott pa 1
563 641 kronor, vilket ar i enlighet med lagd budget.
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Stockholm den 29 september 2025

Sofia Segergren
Generalsekreterare

Blodcancerforbundet
Franzéngatan 58

112 15 Stockholm
Organisationsnummer
815200-9125
www.blodcancerforbundet.se
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