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Nytt rekordar fér Barncancerfonden
- nu siktar vi mot annu hégre mal

Ar 2017 innebér ytterligare ett rekordar fér forsk-
ningen. Med valet av en ny generalsekreterare med
unik erfarenhet av bade néaringslivet och livet pa en
barncanceravdelning siktar Barncancerfonden mot
annu hogre mal.

Isabelle Ducellier ldmnade naringslivet for att gora skillnad
som nytilltradd generalsekreterare for Barncancerfonden.
Hon ar styrelseproffs och kan storféretagens DNA. Men hon
har ocksa en annan, helt unik insikt i verksamheten. Hon &r
sjalv mamma till en barncancerdverlevare.

— Jag vill nu ge tillbaka lite av det min familj fick ta del
av. Barncancerfonden och de regionala féreningarna gor
stor skillnad. N&r vi levde pa sjukhuset under ett ar fick vi
bland annat hjalp av konsultsjukskdterskor och vi fick mid-
dagar som var lokalférening ordnade, nér vi inte ens visste
hur vi skulle klara oss, sager hon.

Aret som varit har inneburit insamlingsrekord fér Barn-
cancerfonden tack vare alla generdsa givare som tillsam-
mans bidragit med 425 miljoner kronor. Malet &r att na en
halv miljard insamlade kronor under 2020.

— Utvecklingen inom barncanceromradet har varit unik
och jag tror att givarna darfér ar medvetna om att pengar-
na de skanker kommer till stor nytta. Nar jag bdérjade som
lakare for fyrtio ar sedan dog i princip alla drabbade barn. |
dag raddas 80 procent, sdger Jens Schollin, styrelseordfo-
rande i Barncancerfonden.

Men 80 procent racker inte, fortfarande dor 20 procent
av de drabbade barnen. Barncancerfondens kommunikation
ar tydlig. Visionen &r att utrota barncancer. Vagen dit bestar
av forskning, som ar extremt dyr och tidskrdvande - och
standig information om barncancersjukdomarnas konse-
kvenser och hur det ar att leva som drabbad familj.

— Barncancerfondens arbete ar unikt. Vi har bidragit till
att fler barn dverlever, till att fler féraldrar och barn far ett
béattre stod och till att fler samhéllsmedborgare far insikt i
hur det ar att drabbas av cancer som barn och att cancer
ar den vanligaste dodsorsaken for barn i aldern 1till 14 ar,
sager Jens Schollin och tillagger:

— For fyrtio ar sedan pratade man inte om barncancer,

men sa &r det inte i dag. Barncancerfonden och féreningar-
na har en unik kompetens i att driva opinions- och paver-
kansarbete bland bade beslutsfattare och allméanhet.

Ett exempel dar Barncancerfondens opinionsarbete givit
resultat ar granskningen av sjukskoterskebristen. Isabelle
Ducellier har under sina férsta manader pa posten rest runt
till samtliga sex barncancercentrum, och tagit emot bud-
skapet att &ven om inte bemanningen &r sékrad sa ar vi pa
god vag. Det har skett efter att Barncancerfonden vid flera
tillfallen uppmaéarksammat personalbristen.

Barncancerfonden ar den stérsta enskilda finansidaren av
svensk barncancerforskning. Fjolarets rekordstora utdel-
ning av 235 miljoner kronor till forskning och utbildning har
bland annat gatt till ett stort nationellt projekt dar cancer-
drabbade barns DNA analyseras i syfte att utveckla spjut-
spetsdiagnostik och individuellt anpassade behandlingar.

| var vision att utrota barncancer har vi satt som mal att
samla in en halv miljard kronor ar 2020. Foér att klara den
malsattningen behdver vi na ut till fler potentiella givare
an tidigare och skapa mojligheter for stérre gavor, nya
foretagssamarbeten och utdékandet av antalet Barnsupport-
rar. Barncancergalan - det svenska humorpriset kommer

\‘
Generalsekreterare Isabelle Duceq@er oct

styrelseordférande Jens Schollin}: J
Fotograf: Pontus Johansson
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fortsatt vara en av vara storre aktiveringar per ar dar vi forra
aret slog rekord i antal nya Barnsupportrar.

— Vi vill alltid vara dé&r vara givare finns och erbjuda den
smidigaste ldsningen i det égonblick da viljan att ge infinner
sig. Det kraver att vi har ratt kompetens pa plats och vi har
forstarkt var organisation for att kunna méta den ambitio-
nen samt genomféra var digitala férandringsresa i stort. Ju
mer effektivt vi anvander givarnas pengar, desto mer kan
vi gora. Det &r ndgot jag tagit med mig fran affarsvarlden,
sager Isabelle Ducellier.

Vid sidan om satsningarna pa forskning arbetar
Barncancerfonden for att stotta de familjer som drabbas.
Har samarbetar Barncancerfonden med de sex regionala
féreningarna.

— Vi &r hart sammanlénkade, jobbar ihop och stédjer
varandra i arbetet. Vi ar helt beroende av féreningarna nar
det galler att ge stdd till de drabbade, sager Jens Schollin.

Under de kommande aren lanserar Barncancerfonden
mer stdd for de som Gverlevt barncancer, en grupp som
hela tiden vaxer eftersom fler och fler barn éverlever.

— Men vi tanker inte uppfinna hjulet igen. Dar det
fungerar samarbetar vi med organisationer som redan finns,
sager Isabelle Ducellier.

— Vi vill trycka pa att vuxenvarden ska ha beredskap
for dem som har haft cancer som barn. Kunskapen maste
Oka kring sena komplikationer och barncancerdverlevarnas
behov, tilldagger Jens Schollin.

Barncancerfondens verksamhet &r mangfacetterad, men
det starka varumarket gor skillnad pa alla verksamhetsom-
raden. | grunden ligger en strategi som ar enkel och som

&r svaret pa tre fragor som varje barncancerdrabbad familj
staller sig.

— | métet med en barncancerdrabbad familj blir fra-
gorna tydligt. Kommer vart barn att klara sig? Hur ska vi
klara av att hantera den har situation? Hur ska omgivningen
forsta vad vi gar igenom? Tre fragor som vi finner svaren
pa i vara tre &ndamal - genom att finansiera forskning och
utbildning bidrar Barncancerfonden till att fler och fler barn
dverlever, genom verksamheten inom rad och stéd ger vi
familjerna stéd och vagledning och genom vart informa-
tionsandamal okar vi kunskapen om barncancer och dess
konsekvenser hos allmanheten, sager Jens Schollin.

Bade han och Isabelle Ducellier aterkommer till ett ord.
Stolthet. Stoltheten dver att fa jobba pa Barncancerfonden,
att fa vara med och gdra skillnad. Men ocksa tacksamheten.

— Barncancerfonden och féreningarna ar beroende av
de familjer och barn som drabbas, den kunskap de férmed-
lar om sin situation &r unik. Det gér att allmanheten forstar
vilket eldnde det ar att drabbas av en barncancersjukdom
och att vi gor allt i var makt for att alla barn ska kunna
botas, sager Jens Schollin.

Avslutningsvis vill Barncancerfondens generalsekretera-
re och styrelseordférande framfoéra just tacksamhet till alla
de som bidrar till kampen mot barncancer:

— Det engagemang och det stéd vi moter fran alla vara
givare och andra som bidrar till kampen mot barncancer ar
inget annat an fantastiskt. Orden racker knappt till och vi vill
helt enkelt tacka 6dmjukast, och hoppas att ni ar med oss
dven i framtiden.
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Rekordar for stodet till

forskningen

Under 2017 satsade Barncancerfonden 121 miljoner
kronor pa forskningsprojekt inom barncancer i den
stora héstutlysningen. Ett rekordar, bade i antalet
ansodkningar och utdelade kronor.

— Vi satsar pa fler ST-forskartjanster vilket &r
roligt och nédvandigt, sdger Kerstin Sollerbrant,
forskningschef.

Hostutlysningen ar den stérsta utlysningen av medel till
forskningsprojekt inom barncancer som Barncancerfonden
gor arligen. Den &r en av flera som gors under ett ar. Totalt
delade Barncancerfonden ut drygt 201 miljoner kronor inom
alla utlysningar under 2017. Forra aret var ett rekordar, da
bade antalet ansokningar och beviljade kronor 6kade. Totalt
kom det in 197 ansdkningar till héstutlysningen jamfért med
186 under fjolaret. Forskarna fick dela pa 121 miljoner kronor
jamfort med 2016 da summan landade pa 87 miljoner kronor.

— Det &r en kraftig 6kning av summorna vilket ar jatte-
roligt. Forklaringen ligger framst i att vi har utlyst pengar
till ST-forskartjanster. Hittills har vi haft den utlysningen
vartannat ar men nu har vi bestamt oss for att dela ut ansla-
gen varje ar, forklarar Kerstin Sollerbrant, forskningschef pa
Barncancerfonden.

Syftet ar att 6ka ST-lakarnas intresse for barnonkologi
samt 6ka antalet kliniska forskningsprojekt.

— Under 2017 fick vi in fem ansdkningar och har beviljat
12 miljoner kronor. Det har ar ett valdigt bra satt att locka in
nya personer till omradet barnonkologi och det har fallit ut
val, sager Kerstin Sollerbrant.

| 2017 ars hostutlysning har Barncancerfonden dessut-
om gjort en specialutlysning tillsammans med Hjart-Lung-
fonden. 5 miljoner kronor har delats ut till fyra forsknings-
projekt som fokuserar pa sambandet mellan hjartproblem
och cancer hos barn och unga.

Forskningsprojekt inom leukemi toppar anslagen, tatt
foljt av projekt inom hjarntumaorforskning och neuroblas-
tom. Tva omraden som &r sarskilt populdra att forska kring
ar personligt anpassade behandlingar samt akuta och sena
komplikationer. De omradena har ocksa fatt anslag i hogre

Fotograf+-Chariotte@well

grad an andra.

En annan forklaring till Barncancerfondens rekordar
med Okade anslag ar att vi har infért tydliga riktlinjer for
projektanslagens storlekar med férdefinierade anslagsnivaer
for 6kad likformighet mellan de olika forskningsnamnderna,
vilket har lett till att de genomsnittliga beloppen per anslag
har 6kat.

Barncancerfonden ar den storsta enskilda finansiaren
av svensk barncancerforskning. Med anslagens hjalp kan
svenska forskare fa det langsiktiga stéd som kravs for att
fler barn ska kunna raddas.
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Rekordgava pa

50 miljoner hdjde anslagen

Under 2017 fick Barncancerfonden in den storsta
gavan nagonsin nar en privat givare donerade vérde-
papper varda 50 miljoner kronor.

— Tack vare gavan kunde vi hdja anslagen i héstut-
lysningen med cirka 20 miljoner kronor, sdager
Rebecka Winell, ansvarig for testamenten och stora
givare.

Det borjade med ett telefonsamtal via Barncancerfondens
vaxel sent i hostas. En person ville prata med nagon om en
lite storre gava till forskning.

— Personen ville gora ett besok hos oss for att prata om
att ge en gdva, hur det skulle ga till och varfor hen ville ge.
Dessutom ville hen ha mer information om hur vi arbetar
med forskningsanslag och hur en gava kan bidra till det,
berattar hon.

Hen togs emot pa kontoret i centrala Stockholm och
berattade att det var ett radioprogram om barncancer och
bristen pa forskning inom barncancer som hade lett till
tanken att ge en gdava. Nar Rebecka fragade hur mycket hen
ville skanka trodde hon férst att hon horde fel.

— "Jag vill skanka femtio miljoner i vardepapper”.

Det &r det storsta gdva som Barncancerfonden har fatt
in under var 35-ariga historia. Helt fantastiskt!

Personen hade inte nagon direkt koppling till barncan-
cer men i barndomen hade en nara familjemedlem dott i
tidig alder och det hade ocksa betydelse. Nu var dnskema-
let att donationen skulle goéra nytta inom forskningen mot
barncancer. Givaren dnskade att forbli anonym men vill
anda beratta om donationsbeslutet:

— Varfor donerar jag? Arligt talat har férsynen under
de senaste aren forsett mig med mer kapital &n vad jag
behéver och mina arvingar behdver inte fa allt. Ar man i
den situationen, och det &r faktiskt forbluffande manga som
ar det, da &r det dags att donera. For min del har jag nu
valt att donera till Barncancerfonden. Jag vet att det finns
manga forskningsprojekt inom omradet barncancer som
behdver finansiering. Med min donation hoppas jag att fler

projekt kan genomfodras snabbare.

Och faktum &r att Barncancerfonden, tack vare den stora
gavan, bland annat kunde héja anslagen i den stora hostut-
lysningen med drygt 20 miljoner kronor.

Den anonyme givaren hoppas nu att andra ska bli inspi-
rerade av hens gest:

— Till andra som funderar pa att donera vill jag sadga,
skjut inte pa beslutet. Lyckokanslan blir stor nar du kan sdga
dig sjalv att du har gjort nagot. Vandan blir plagsam sa
lange du gar omkring och s&ager att du ska men kanske inte
nu.

Att sdlja den enorma aktieportféljen tog flera veckor.
Fordelen med att donera vardepapper ar att den som
skanker slipper betala reavinstskatt da Barncancerfonden ar
befriad fran det.
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”VI ar livradda att det ska

komma tillbaka”

Barncancerfonden ar en stor finansidr av svensk barn-
cancerforskning som har bidragit till att cancersjuka
barn som Felicia Udiljak, 9 ar, i dag 6verlever. Men
aven om behandlingen ar 6ver, oroar sig foraldrar och
syskon.

Familjen Udiljaks yngsta dotter Felicia har nyligen avslu-

tat sin behandling for leukemi. Nagonstans pa vagen blev
syskonen Linnéa och Oliver tonaringar, utan att nagon riktigt
markte det. For syskonen har oron gatt ut éver arbetet i
skolan. Mamma Therese och pappa Mikael ar radda for ett
aterfall.

| villan utanfér Boras syns daremot inga spar av att
nagot sarskilt har skett. Skorna spiller éver i hallen, Felicia
letar efter sin kattroja i kladhdgarna, tonarssyskonen sitter
instangda pa varsitt rum.

Storasyster Linnéa séatter sig vid koksbordet. Hon &r 14 ar
gammal, 6gonbrynen nogsamt markerade.

— Vi har blivit lite gldmda. Felicia har fatt all uppmark-
samhet. Vi har blivit tonaringar och vi ér...

— ... JOBBIGA, hojtar Felicia.

Storebror Oliver kommer ut fran sitt rum och slar sig ner.

De bada sager att de saknar forstaelse fran skolan.

— Det hade varit skdnt med extra hjalp. Lararna mar-
ker ju hur det gatt for mina betyg, att de har sjunkit, séger
Linnéa.

Medan foraldrar till cancersjuka barn erbjuds sjukskriv-
ning maste syskon prestera som tidigare.

— Lararen forsoker forstd och mina kompisar forstar

verkligen inte alls och ibland blir det fér mycket, sager Oliver.

— Det gar inte att beskriva hur det &r att ha ett syskon
som har cancer. Det gar verkligen inte. Man blir ledsen och
mar daligt och téanker pa vad som kan handa, sdger Linnéa.

Mamma Therese beskriver familjen:

— Vi ar fyra stycken som ar jattetrdtta och en som ar
jattepigg. Sa ska man komma tillbaka till det vanliga, det &r
skolor och jobb, sdager hon.

Pappa Mikael lever fortfarande mitt i radslan. Flera

Fotograf_:"‘ ofia Sabel

vanner som de lart kdnna pa sjukhuset har forlorat sina barn.
Barn med samma diagnos som Felicia.

— Det kédnns som om man star framfor en vag och inte
vet at vilket hall den ska tippa. Om vi ska klara oss eller inte.
Och det &r inte naturligt, barn ska inte ga fore sina foraldrar,
sager han.

Felicia blev fardigbehandlad i augusti 2017.

— Kanslan nu efterat ar valdigt blandad. Jag &r dver-
lycklig och sa lattad att hon lyckats ta sig igenom detta.
Men sorgsen och fortvivlad for att hon varit tvungen att ga
i genom det - och livradd for att det ska komma tillbaka,
sager Therese.

Felicia plockar fram en tréja med en katt fran en krok i
hallen. N6jd.

— Den har framhaver mina 6gon, konstaterar hon.

Se Felicias historia har.


https://www.youtube.com/watch?v=8MTslPYmPOg
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"Drommen ar
att kunna bota alla”

Sedan 2017 kan svenska barn med aterfall inga i en
studie som kartlagger mal for riktad behandling. Nya
behandlingar maste prdvas vid kliniska prévningsen-
heter, sa som HOPE.

— Vi behover prova nya mediciner for dem som inte
kan botas i dag, sager Ingrid @ra, barnonkolog och
ansvarig for HOPE.

| dag klarar sig 80 procent av de drygt 300 barn som drabbas
av cancer varje ar. HOPE (Hemalotogisk Onkologisk Prév-
ningsenhet) finns for att 80 procent inte racker.

— Utan att prova nya lakemedel i kliniska forskningsstu-
dier kommer vi ingenstans. Resultaten fran grundforskningen
maste provas i verkligheten for att vi ska komma vidare.
Dessutom hoppas vi att skraddarsydd behandling kan ersatta
aggressiva cytostatika och stralbehandlingar i framtiden,
sager Ingrid @ra, ansvarig for HOPE.

Alla barn har inte direkt nytta av att delta i en studie pa
fas I- och fas lI-niva. Men det & genom sadana studier som
det gar att faststalla om mediciner som i dag anvands pa
vuxna aven fungerar for barn, och om barnen tal dem utan
allvarliga biverkningar.

Genom HOPE och den motsvarande prévningsenheten i
Goteborg ar Sverige sedan 2016 anslutet till ITCC (Innovative
Therapies for Children with Cancer), en europeisk paraplyor-
ganisation for tidiga lakemedelsprévingar for barn.

Forutom att ge svenska barn méjlighet att delta i interna-
tionella studier framjar deltagandet samarbete och erfaren-
hetsutbyte fér vardpersonal.

— Det har &r nagot alla inom barncanceromradet brinner
for. Genom ITCC kan vi traffas pa méten, folja den senaste ut-
vecklingen och driva arbetet vidare tillsammans med kollegor
och lakemedelsbolag, sager Ingrid @ra.

Ar 2017 8ppnade sig méjligheten fér svenska barn att del-
ta i INFORM (Individualized Therapy for Relapsed Malignan-
cies in Childhood). Detta ar en tysk studie som gor genetiska
analyser av tumérceller fran barn som drabbats av aterfall i
syfte att hitta nya malinriktade behandlingsmajligheter.

Aterfall &r oftast orsaken till att barn dér i sin cancer.

— Barncancerfonden gér det méjligt att vi dven i Sverige
kan erbjuda de svarast sjuka barnen att prova nya ldkemedel
mot cancer. Jag ar tacksam for att kunna arbeta med detta
under min tid som barncancerlakare, sager Ingrid @ra.

HOPE-enheten har sin hemvist vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Stockholm. Den drogs igadng under 2016 pa
initiativ av familjen Malm, som férlorat sin son i cancer.

Barncancerfonden, paret Malms stiftelse Entrepreneurs
for Good, samt fondinsamling via Karolinska institutet finan-
sierar verksamheten.

Vid HOPE testas preparat som redan visat sig effektiva
for vuxna patienter.

— Det har ar lite som att titta in i framtiden. Dréommen
att kunna bota alla utan att behandlingen skadar friska celler
ar drivkraften. Det kommer ta lang tid, men &ven barn maste
fa prova de nya cancerldkemedlen pa ett kontrollerat vis,
sdger Ingrid Qra.

Vilfred har varit svart cancersjuk. Han talde inte heller sina mediciner.
Men nya forskningsupptéackter raddade hans liv, och idag &r han en helt
vanlig femaring med en helt vanlig passion for allt som rullar - cyklar,
trampbilar, leksaksbilar. For honom ar sjukhusbesdken odramatiska till-
fallen till att umgas med clowner och cykla snabbt i korridorer.
Fotograf: Liam Karlsson.
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Insamlingsrekord
pa gala med humor

For tredje aret i rad gav Barncancergalan - det
svenska humorpriset tusentals nya barnsupportrar
och pengar till barncancerforskning. 2017 slogs
insamlingsrekord med 75 miljoner kronor till kampen
mot barncancer.

Det var i oktober som Sveriges humorelit samlades tillsam-
mans med cancerdrabbade barn och familjer fér den teve-
sdnda Barncancergalan - det svenska humorpriset. Syftet
med galan &r att hylla det som far oss att skratta samtidigt
som pengar ska samlas in till barncancerforskning. Att
skratta ar viktigt. Forskning visar att ett barn skrattar i ge-
nomsnitt 400 ganger varje dag. Men nér nadgon drabbas av
sjukdom kan det vara svart att hitta det dar skrattet och det
ar darfér Barncancergalan - det svenska humorpriset ska
prisa manniskor som far oss att skratta allra mest.

— Barn som behandlas fér cancer och deras familjer
befinner sig i en extremt tuff situation. Just nar det ar som
jobbigast kan det kdnnas befriande att skratta och kdnna
hopp, séger Anne Bergsten, varumarkesansvarig pa Barn-
cancerfonden.

Under 2017 ars gala slogs insamlingsrekord. Pa tva
timmar blev 9 000 personer Barnsupportrar, manadsgivare,
vilket pa sikt ger 75 miljoner kronor till Barncancerfonden
att anvanda i arbetet mot visionen att utrota barncancer.
Under galan delades det ut priser av Mans Herngren och
Hannes Holm. Galenskaparna och After Shave fick heders-
priset till Gésta Ekmans minne och Shima Niavarani tog
hem priset fér Arets humorprestation for sin medverkan i
musikalen “Bullets over Broadway”. Vinnare av Barnens pris
gick till Youtube-stjarnan Joakim Lundell. Han var markbart
rérd nar han tog emot priset som han sedan gav vidare till
bortgdngne vannen Alexander Falk, som dog av sin barn-
cancer i bérjan av 2017.

— Det har ar en jobbig och viktig gala. Den ligger mig
ndra om hjartat. Inget barn ska beh6va drabbas av cancer,
sa Joakim Lundell fran scenen.

Galan ar ett samarbete mellan Barncancerfonden, Disco-

Freja &ridag 13 ar och barncanceréverlevare. Nar hon var sju ar fick hon
leukemi och behandlades mot sjukdom under 2,5 ar. P4 Barncancer-
galan 2017 delade hon tillsammans med Carina Berg ut Barnens pris
som gick till Joakim Lundell.

Fotograf: Magnus Glans

very Networks Sweden, som ager Kanal 5, och produktions-
bolaget FLX. Programledare fér galan var Carina Berg.

— Det var en helt otrolig kdnslomassig berg- och dalba-
na, men herregud vad det slutade pa topp. Vilka siffror det
blev! Det har att géra med de har fina familjerna som valjer
att dela med sig av sina 6den, sammanfattade hon kvallen.
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Robot hjdlper cancer-
drabbade Rasmus

En robot gor det mojligt for cancersjuka barn och
ungdomar att ta del av skolarbetet fran sjukhuset
eller hemmet. Nu &r 42 robotar pa vag ut till landets
skolor tack vare bidrag fran Barncancerfondens
partner Bauhaus.

Rasmus Karlsson, 13 ar, &r sjuk i akut lymfatisk leukemi.
Sjukdomen innebar manga och langdragna behandlingar,
infektioner och dagar pa barncanceravdelningen. Rasmus
blir trott av behandlingarna och ibland &r det for jobbigt
att ta sig till skolan och delta i skolarbetet pa plats. Men nu
finns det en uppfinning som gor att han kan delta i under-
visningen och klassgemenskapen pa distans, hemma eller
fran sjukhuset. Roboten AV1 och Rasmus &r en av de forsta i
Sverige som fatt testa den.

— Jag hanger med battre i skolan tack vare roboten. Jag
forstar vad jag ska gora, berattar han.

Roboten AV1 &r en norsk uppfinning som hjélper lang-
tidssjuka barn att folja undervisningen. Roboten tar elevens
plats i skolbanken och &r ihopkopplad med en surfplatta i

Fotograf: Kalle Assbring

Fakta om AV1

barnets hem. Via den kan barnet sedan kommunicera med AV1 blir barnets 6gon och 6ron i skolan nar
l&rare och klasskompisar. Tack vare en check pa 1,5 miljoner barnet inte kan vara dar.
kronor fran byggvaruhuskedjan Bauhaus, en av Barncancer-
fondens huvudpartners, &r nu 42 robotar pa vag ut i skolor- Med hjélp av 4G-teknik kan roboten anvandas i
na via de sex barnonkologiska centrumen i Sverige. stort sett dverallt.
— Skolroboten fungerar som en férlangning mellan
barnet som behandlas fér cancer och skolan. Barnet tappar AV1 ar utformad for att vara anvandarvanlig
inte kontakten med vare sig skolan eller undervisningen och anpassad efter barnets behov. Nar barnet
under vardtiden, nagot som &r otroligt viktigt, sdger Isabelle kopplar upp sig fran en surfplatta startar robo-
Ducellier, generalsekreterare pa Barncancerfonden. ten. Barnet kan se och héra allt som hander i
For Rasmus ar skolroboten numera hans égon och éron i klassrummet via en kamera och delta genom
klassrummet. att prata via en hogtalare.

— Jag féredrar roboten i stallet fér att ga i sjukhusskolan.
Via den kan jag félja lektionen, réacka upp handen, stélla fra-
gor och till och med viska till min bastis Vilgot, forklarar han.

Se hur Rasmus far hjalp av AV1 roboten hér.
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https://www.youtube.com/watch?v=OONKh-t88KM
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Utbildning fér barn- och
underskoterskor populart

Under forra aret utbildades 60 barn- och underské-
terskor i barnonkologisk omvardnad. Pa schemat
stod bland annat féreldsningar om palliativ vard,
omvardnadsforskning och transkulturell vard. Hosten
2018 startar en ny kurs i medicin.

Barncancerfonden finansierar
flera olika specialistutbildningar
inom barnonkologi fér sjuksko-
terskor och lakare, men nu aven
for barn och underskoterskor.

- Barn- och underskoter-
skor ar yrkesgrupper som ar
viktiga pa de barnonkologiska
avdelningarna men som inte har
den medicinska eller specifika
utbildningen foér barncancer. Syftet med den har kursen
ar darfor att uppmarksamma grupperna och deras behov.
Det har kommit manga nya behandlingar och darfér ar det
viktigt att hdja deras kompetens, forklarar Kirsti Pekkanen,
specialistsjukskoterska vid barncancercentrum i Goéteborg
och ansvarig foér Barncancerfondens utbildningar.

Barncancerfonden betalar utbildning och internat fér de
som deltar, ndgot som &r mojligt tack vare alla givare som
bidrar med medel. Tjdnstledighet och resor finansieras dock
av arbetsgivaren. De forsta tva utbildningstillfallena for barn-
och underskoéterskor var under den senare delen av hésten
2017 och platserna blev snabbt fullbokade. 60 deltagare fran
hela landet var med pa férelasningarna, som pagick under
fyra dagar.

— Vi hade nagra av vara basta omvardnadsforskare
med som bland annat pratade om palliativ vard, socialt liv,
psykosociala aspekter, behandlingar, kulturskillnader och lite
kring hur barn med olika diagnoser ska vardas, sager Kirsti
Pekkanen.

Utvérderingarna ar mycket positiva men ett énskemal
sticker ut, berattar Kirsti Pekkanen.

— Deltagarna vill ha en utbildning med mer medicinskt

Fotograf: Karl Nordlund

n

innehall. Darfér kommer vi att genomféra en sadan kurs
under senare delen av 2018. Det kommer att hdja deras
kompetens ytterligare och leda till att de pa ett &nnu battre
satt kan varda cancersjuka barn.

Fakta: Barncancerfondens utbildningar

For att pa basta satt kunna méta cancersju-
ka barns behov erbjuder Barncancerfonden
utbildningar och praktik for |dkare, sjukskoter-
skor och annan sjukvardspersonal.

Under 2017 gavs den forsta utbildningen i
barnonkologisk omvardnad for barnskoter-
skor/underskoterskor.

Barncancerfonden finansierar en nationell
utbildning i barncancervard for barnlékare.
Barncancerfonden finansierar utbildning i
barnonkologisk vard for sjukskoterskor som
kommer i kontakt med barn med cancer.
Sedan 2015 finns det en kortare sjukskoter-
skeutbildning som ska fungera som en basut-
bildning for nya sjukskoterskor. Utbildningen
ges vid tva tillfallen per ar.

Barncancerfonden ger ekonomiskt bidrag till
olika yrkeskategoriers fortbildning for att de
pa béasta satt ska kunna moéta barnens behov.
Fortbildningsbidraget kan anvandas av alla
personalgrupper som arbetar med cancersju-
ka barn och kan till exempel tacka kurs- och
konferensavgifter eller resor i samband med
utbildningen.
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Manga mil pa cykel

fér cancersjuka barn

Lagen i Team Rynkeby God Morgon har cyklat in
manga miljoner kronor fér kampen mot barncancer.
Forra aret blev det nastan 27 miljoner till Barncancer-
fonden.

— Det mycket stora bidrag som kommer fran Team
Rynkeby God Morgon behdvs for att vi ska kunna
gbra langsiktiga satsningar, sdger Asa Blomberg, chef
for foretagsinsamling pa Barncancerfonden.

Team Rynkeby God Morgon ar en del i ett nordiskt valgdren-
hetsprojekt som varje ar samlar in pengar till Barncancerfon-
den. Deltagarna ar organiserade i olika lag som gemensamt
cyklar till Paris. Rynkeby God Morgon tacker de centrala
kostnaderna medan deltagarna star for sina egna via en an-
malningsavgift pa cirka 24 000 kronor. Fran Sverige deltog
13 lag med totalt cirka 450 cyklister under 2017. Tillsammans
cyklade de in 27 miljoner kronor till Barncancerfonden.

— For att fler barn ska 6verleva sin cancer kravs forsk-
ning och forskning kostar pengar. Nar vi finansierar barn-
cancerforskning &r det viktigt att kunna géra langsiktiga
ataganden eftersom det tar tid att na resultat. Darfor ar det
har stora bidraget fran Team Rynkeby God Morgon oerhort
betydelsefullt for att satsa langsiktigt i kampen mot barn-
cancer, sager Asa Blomberg.

Den forsta cykelturen gick 2002 och var da ett initiativ
fran anstallda, 2011 inleddes samarbetet med Barncancer-
fonden.

— Samarbetet med Barncancerfonden genom Team
Rynkeby God Morgon har fungerat otroligt bra. Det ar en
valkand organisation med ett behjartansvart andamal. Vi ar
stolta 6ver att fa bidra varje ar, séger Magnus Berntsson, vd
pa Eckes-Granini.

Under varen 2017 saldes Rynkeby Foods A/S till det
tyska juiceféretaget Eckes-Granini. Férsaljningen innebar en
omorganisation och att Team Rynkeby Fondens drift i Sve-
rige, Norge och Finland har placerats under de nya édgarnas
varumarke “God Morgon”.

— Nar Eckes-Granini kdpte Rynkeby Foods var det
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Fakta: Team Rynkeby

Team Rynkeby grundades ar 2002 i Danmark, da

elva motionscyklister med anknytning till den danska
juiceproducenten Rynkeby Foods A/S beslutade sig
for att cykla till Paris for att se avslutningen av Tour
de France. De fick pengar 6ver som skanktes till barn-
canceravdelningen pa Odense Universitetshospital,
en ny tradition var darmed fodd.

| dag &r Team Rynkeby - God Morgon en del i ett
nordiskt valgérenhetsprojekt som varje ar samlar in
pengar till barn med cancer. Alla deltagarna ar orga-
niserade i lag som gemensamt cyklar till Paris.

Deltagarna i Team Rynkeby - God Morgon tacker
sjalv sina kostnader i anslutning till sitt deltagan-
de. Samtidigt téacker Rynkeby Foods A/S och God
Morgon alla projektets centrala omkostnader, och
darmed gar alla bidrag - stora som sma - oavkortat
till de organisationer som Team Rynkeby Fonden
samarbetar med i Sverige, Danmark, Norge, Finland,
Fardarna och Island. | Sverige gar alla insamlade
pengar oavkortat till Barncancerfonden.

| dag bestar projektet av 1900 motionscyklister och
450 funktionarer fordelade pa 48 lokala lag fran Sve-
rige, Danmark, Finland, Norge, Fardarna och Island.
Deltagarna valjs ut bland tusentals sokanden som
fyllt i en ansékningsblankett pa Team Rynkeby - God
Morgons webbplats.

Ar 2017 donerade Team Rynkeby - God Morgon 83,1
miljoner svenska kronor till kampen mot barncancer -
Barncancerfonden fick 26,7 miljoner kronor.
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viktigt for oss att hitta ett satt att behalla Team Rynkeby
eftersom initiativet ar otroligt stort, sager Pernilla Morén,
Senior brand Manager fér God Morgon juice.

Pernilla Morén understryker att det finns en stark affar-
snytta i att konsumenter forknippar féretaget med nagot
som gér gott.

— Initiativet syns och marks, alla cyklister ar ambassa-
dorer for varumarket och de syns pa manga olika stallen
i landet. Nu vill vi géra Team Rynkeby God Morgon annu
storre och battre, sager hon.

ARET | KORTHET

Yoga of Hope

| fjol yogade manniskor 6ver hela véarlden in éver
600 000 kronor till barncancerforskning.

— Tack vare evenemanget har vi natt en helt ny
malgrupp, sager Eleanor Rendahl, projektledare for
idrottsevent pa Barncancerfonden.

Barncancerfonden arrangerar sedan tidigare event for bland
annat cykling, spinning och simning. Idén att arrangera ett
Yoga of Hope kom fran Shama Persson som & mamma till
Rachel Brathén &ven kand som Yoga Girl. Rachel &r nybliven
mamma, influencer och yoga-alskare. P& Instagram dar hon
kallar sig Yoga Girl har hon 6ver tva miljoner foljare.

— For mig ar det en sjalvklarhet att stoétta kampen mot
barncancer. Som nybliven mamma kanner jag ett stort en-
gagemang for de familjer som drabbas. Jag vill gora allt jag
kan for att 6ka medvetenheten om barncancer, sager hon.

Resultatet blev en dag med ett globalt yoga-event den
18 november i fjol da yogis varlden éver var inbjudna att hal-
la klasser. Att delta kostade motsvarande 100 kronor. Rachel
Brathén holl en lektion via sin plattform. Det gick &ven att
bidra till insamlingen utan att yoga.

— Yoga ér ett fantastiskt satt att sammanféra manniskor,
konstaterar Rachel Brathén.

Sammanlagt deltog 327 klasser varav 265 i Sverige och

Fotograf: Thomas Ngrremark

62 i andra lander. Totalt samlades det in 614 000 kronor till
barncancerforskningen av 4312 deltagare.

— Helt fantastiskt bra, sdger Eleanor Rendahl, projekt-
ledare for idrottsevent pa Barncancerfonden. Jag besokte
nagra klasser och det var en sadan fin stdmning och valdigt
uppskattat. For oss pa Barncancerfonden &r det valdigt bra
att vi kan lyfta vart andamal i den hér helt nya malgruppen.
Fran deltagarna fick jag hora “antligen kan vi bidra och vara
med pa nagot vi tycker om att goéra”. Det &r véldigt roligt.
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Varruset samlade in miljoner
till barncancerforskning

Forra aret sprang tjejer runt om i landet in 1,75 miljo-
ner kronor till barncancerforskningen.

— Det &r sa klart valdigt roligt for oss och for Barn-
cancerfonden, sager David Fridell, marknadschef pa
Marathongruppen, som arrangerar Varruset.

Sedan tva ar tilloaka har Barncancerfonden ett samarbete
med Varruset, varldens stérsta motionsserie for kvinnor. Un-
der 2017 fick Barncancerfonden in 1,75 miljoner kronor tack
vare alla som deltog. Pengarna kom fran anmalningsavgiften
dar varje deltagare bidrog med 15 kronor samt fran frivilliga
gavor pa 15, 25 eller 50 kronor.

— Varenda |6pare ar med och bidrar i kampen mot
barncancer genom sin medverkan. Manga valde dessutom
att bidra ytterligare och det &r vi mycket glada fér, sager
Isabelle Ducellier, generalsekreterare pa Barncancerfonden.

Under alla lopp fanns personer fran Barncancerfonden -
och barncancerdverlevare pa plats och i slutet av nagra ba-
nor moéttes deltagarna av Barncancerfondens starka symbol
for hopp - den bla stolen - for att paminna om malet.

Anledningen till att Varruset har valt att samarbeta med
Barncancerfonden var resultatet av en undersékning som
genomférdes for tva ar sedan.

— | den sag vi att vara deltagare efterlyste att vi sam-
arbetar med en valgoérenhetsorganisation som arbetar for
barn i Sverige, sdger David Fridell, marknadschef pa Marat-
hongruppen, som arrangerar Varruset, och fortsatter:

— Dérfor blev det Barncancerfonden. De passar var
malgrupp pa ett mycket bra satt. | dag ser vi att samarbetet
leder till en stark affarsnytta. Fler deltagare springer och det
gor att vi kan skanka pengar till Barncancerfonden som vara
deltagare 6nskar, sager han.

Under 2017 deltog 105 000 kvinnor pa nagon av de 19
orter dar loppet arrangerades. Det ar cirka 10 000 fler an
innan samarbetet.

— Det &r |att att leda det i bevis att vart samarbete &r en
bidragande orsak till att fler springer loppet. Det &r sa klart
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valdigt roligt for oss och for Barncancerfonden, séager David
Fridell.

Vi hoppas att annu fler deltagare ska springa ihop peng-
ar till Barncancerfonden under 2018.

— Vi kommer att koppla pa fler insamlingar och sponso-
rer. Dessutom blir det intervjuer med nagon drabbad fran var
scen. Det &r viktigt att vi bjuder pa det positiva, att deltagar-
na far en historia som kan peppa under loppet, konstaterar
David Fridell.

Varrusets varderingar - gemenskap, engagemang och
att forsoka lyfta det friska utifran sin egen férmaga - star
ocksa i samklang med Barncancerfondens véarderingar.

— Varruset ar fantastiskt. Det &r en sadan energi och
kraft bland alla kvinnor. Vi ar jatteglada 6ver samarbetet och
varderar det hdgt, séager Elinor Westerberg, pa Barncancer-
fondens foretagsinsamling.

‘/"”l\'lh"
‘/(-”(Jnv" N
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Minister bjod In

barncanceroverlevare

Barncancervarden i Sverige behéver mer resurser.
For att uppmarksamma den tuffa situationen i var-

den lanserade Barncancerfonden opinionskampanjen

”Om jag var socialminister” under 2017. Filmen med
Freja, Axel och Isak har fatt en miljon visningar.

| filmen ”Om jag var socialminister” riktar Freja, Axel och
Isak sina uppmaningar till socialminister Annika Strand-
hall. Huvudpersonerna har sjalva varit sjuka i cancer och
Barncancerfonden valde att lata dem sta for budskapet om
personalbristen och dess konsekvenser fér dem som drab-
bas. Filmen har visats en miljon ganger och delats 23 000
ganger pa Facebook - helt organiskt.

Efter att kampanjen rullat i ett par dagar kontaktade
Annika Strandhall de tre barncanceréverlevarna och bjéd in
dem till en dags praktik pa Socialdepartementet.

— | stallet for att lata Barncancerfonden vara den primé-
ra rosten ville vi satta tre barncancerdverlevare i centrum,
och jag tror att det ar en av anledningarna till att kampanjen
fick sa stor uppmaérksamhet. Genom att sedan sprida deras
berattelser och upplevelser i sociala medier lyckades vi ska-
pa uppmarksamhet och engagemang for fragan bade bland
allménhet, vardpersonal och beslutsfattare, sdger Amelie
Furborg, ansvarig for press och PR pa Barncancerfonden.

Kampanijen var en fortsattning pa en granskning av
vardsituationen vid barncanceravdelningarna, som Barn-
cancerfonden gjorde under aret. Den visade bland annat att
bristen pa sjukskoterskor gor att det inte gar att halla alla

vardplatser dppna, samt att barn ibland far vard pa andra
avdelningar, som inte &r cancerspecialiserade. Det visade
sig ocksa att cancersjuka barn ibland maste resa till andra
stader for att fa livsnddvandig vard.

Efter kampanjen har Socialdemokraterna avsatt 500
miljoner kronor till cancervarden i sin budget, och lovat att
ett prioriteringsomrade ar barncancervarden.

— Vi valkomnar att Socialdemokraterna vill satsa pa
cancervarden, och att man inkluderar barncancer i satsning-
en. Var granskning visade pa en stor brist pa vardpersonal
och specialister inom barnonkologin, vilket ar ett hot mot en
fullgod barncancervard. Vi &r glada att fragan nu ligger hogt
pa beslutsfattarnas agenda, sdger Amelie Furborg.

Se filmen ”Om jag var socialminister” har.

Om jag var socialminister skulle jag se till att det fanns
fler sjukskéterskor inom barncancervarden.
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https://www.youtube.com/watch?v=NJzX0dQmhw0
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Reflexer for forskning

Foretaget Ahlsell bidrog under 2017 med tva miljo-
ner kronor till Barncancerfonden.

— Barncancerfonden gér en otroligt viktig insats i
sitt arbete for att stodja barncancerforskningen. Det
vdrderar vi hégt, sdger Magnus Nordstrand, inkdps-
direktor pa Ahlsell.

Ahlsell, som ar huvudpartner till Barncancerfonden, ar dist-

ributdr inom installationsomradet och séljer produkter inom

VVS, el, kyl och bygg. Fér Barncancerfondens rakning tog
foretaget under bérjan av 2017 fram 150 000 LED-reflexer
med Barncancerfondens logotyp. Dessa har salts i Ahlsells
butiker.

— Reflexerna kommer att séljas in till aterforsaljare infor
nasta morkersasong. Nar alla salts kommer det att generera
sex miljoner kronor till oss. Vi ar valdigt tacksamma for det
och for att vi har det har samarbetet, sager Elinor Wester-
berg pa Barncancerfondens foretagsinsamling.

Foérutom att bidra med reflexer lanserade Ahlsell en mer
hallbar markeringsspray utvecklad fér byggbranschen, dar
fem kronor for varje sald spray gick till Barncancerfonden.
Dessutom valde Ahlsell att, istallet for att ge personalen
julklappar, skanka 350 000 kronor i julgava i borjan av
aret. Man har &ven arrangerat en myntinsamling. Totalt sett
bidrog Ahlsell med tva miljoner kronor under 2017.

— For oss ar det viktigt att bidra till ett battre samhalle
och samarbetet med Barncancerfonden ar ett viktigt initia-
tiv, menar Magnus Nordstrand.

Ahlsell har tidigare haft flera olika samarbeten med
valgdrenhetsorganisationer, men sedan ett par ar tillbaka
har man valt att bara samarbeta med Barncancerfonden.
Anledningen ar de vill ha kontinuitet i arbetet. Att Barn-
cancerfondens arbetar med forskning, var ocksa viktigt for
beslutet om samarbete. Dessutom &r deras malsattning att
vara branschledande inom hallbarhet och att ta fram nya

produkter ihop med Barncancerfonden &r ett unikt satt att fa

med sig sjalva karnverksamheten in i CSR-samarbetet.
— Vi ville satsa allt vart engagemang pa Barncancerfon-

Fotograf: Jann Lipka

den i stallet for att sprida ut det pa flera olika aktorer. Sam-
arbetet med Barncancerfonden &r en del i vart hallbarhets-
arbete. Den kanske viktigaste effekten av den har satsningen
ar stolta medarbetare som kanner att vi pa Ahlsell bidrar

till ett viktigt &ndamal. Samtidigt far vi mojlighet att sprida
information om vart hallbarhetsarbete och sociala ansvarsta-
gande i vart inkdpsarbete. Det i sin tur kan leda till fler nojda
kunder, sager Magnus Nordstrand.
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Vart uppdrag

Som ideell forening sprungen ur drabbade familjers
gemensamma engagemang har vi pa Barncancerfon-
den skapat var egna roll i samhéllet. Vart uppdrag
och vart existensberattigande &r dock tydligt - vi
ska hjalpa till att forebygga och bekdmpa cancer hos
barn.

Vi jobbar varje dag for att bekdmpa den vanligaste dédsor-
saken bland barn mellan 1 och 14 ar. | dag dor ett sextiotal
barn, tva stora skolklasser, till féljd av sin cancer - varje

ar. Det &r en fruktansvéard sjukdom bade for de barn som
drabbas, och for deras anhdriga. Att formulera vart uppdrag
utifran den har verklighetsbilden &r darmed inte sarskilt
svart. Vi ska helt enkelt géra allt vi kan, for att pa sikt en
gang for alla utrota barncancer.

Barncancerfonden har som den enskilt storsta finansi-
aren av barncancerforskning lange fungerat som ett nav i
kampen mot barncancer. Vi spelar en central roll i att be-
kampa sjukdomen, och har nastan uteslutande finansierats
av stdd fran privata givare, bade stora och sma. Att vi for-
valtar vara insamlade medel pa ratt satt och ser till att varje
insamlad krona gor sa stor skillnad som majligt ar darmed
en av de viktigaste delarna i vart uppdrag.

Starkare tillsammans

Nér ett barn drabbas av cancer & ensam inte stark. Vi pa
Barncancerfonden ar och ska vara 6ppna for att samarbeta
med andra. Sarskilt dem som delar vart uppdrag eller pa
annat satt vill verka for en battre verklighet for barn med
cancer. For att gdra annu storre nytta kan vi samordna en
forskningsutlysning tillsammans med annan part, gemen-
samt planera rad- och stédverksamheter som kan komma
fler till gagn, eller tillsammans med andra aktivt jobba for
att driva en fraga som spanner éver ett bredare omrade.

| Barncancerfondens uppdrag ingdr ocksa att finnas till

for alla som behdver oss. Att finnas till fér de drabbade,

for deras familjer, for de som behdver rad och stdd, for de
som vill engagera sig i viktiga forskningsfragor, fér de som
dverlevt sin barncancersjukdom och for de som vill féra vart
budskap vidare. Och naturligtvis for den som vill bidra.

Ingen ska behodva dé

For oss finns det inget alternativ. Vi ser ingen annan méjlig
vag an att vi pa sikt ska kunna ldsa den medicinska gatan
som &r barncancer. Vi arbetar darfor utifran en tydlig
nollvision, att vi pa sikt ska utrota barncancer. Med Barn-
cancerfondens nara 40-ariga erfarenhet av att bekampa
cancer, och med de framsteg vi gjort och fortsatter gora, ar
vi dvertygade om att det &r mojligt. Samtidigt &r omradet
forknippat med en oerhord komplexitet och ett behov av
uthalliga satsningar. For oss och alla de som jobbar i kam-
pen mot barncancer &r den langa tidshorisonten i stunder
frustrerande. Men vi vet att slutmalet ar véart all méda.
Cancern far helt enkelt inte vinna.

1955 1960 1965 1970 1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010

‘ Hodgkins lymfom

‘ Akut lymfatisk leukemi

Njurtumérer

@ Hirumsr
' Neuroblastom

@ sermsr

‘ Tumérer i muskler/bindvav

Non-Hodgkins lymfom Akut myeloisk leukemi
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Vart uppdrag omsatts i tre andamal

De medel Barncancerfonden samlar in gar i huvudsak till
vara tre andamal, vilka gemensamt ska bidra till att vi klarar
vart uppdrag och nar vara mal. Vi allokerar pengarna dér de
gbr mest nytta, vilket du kan ldsa mer om i féljande delar
av verksamhetsberéattelsen, under kapitlen Var strategi och

. ®

Insamling i stort och smatt

Genom insamlingar, event, testamenten

och enskilda gavor fran privatpersoner

och féretag samlade Barncancerfonden
in 425 miljoner kronor under 2017.

Ansokningar kommer in

Forskarna ansoker om pengar i
olika utlysningar. De kan ocksa scka
forskartjanster eller bidrag som
starker svensk vard och forskning.

Drabbade far rad och stod

Pengarna som gar till rad och stdd férdelas
mellan projekt och insatser som hjalper
drabbade under och efter behandling.

1]
J
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S& anvands din gava. For att lasa mer om de framsteg och
de effekter vi astadkommit, se kapitlet Framsteg och effekt.
For en dversiktsbild av hur vi pa Barncancerfonden jobbar
for att 16sa vart uppdrag ar det bara att folja traden nedan.

Pengarna fordelas for
att gora mest nytta

Pengarna fordelas mellan Barncancerfondens
andamal. 235 miljoner gick till forskning,
40 miljoner till rad och stéd och 52 miljoner
till information.

<

Forskningspengar fordelas

Barncancerfondens fem forskningsnamnder
gar noggrant igenom ansokningar och tar
stallning till vad som ska beviljas och till
vilken summa.

Kunskap om barncancer 6kar

Barncancerfonden informerar om sjukdomen
och arbetar med opinionsbildning kring
viktiga barncancerfragor.

Resultat

Fler barn 6verlever. De som &r under behandling och
de som 6verlever far tillgang till livsviktigt rad och stod.
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Var strategi

Pa Barncancerfonden arbetar vi strategiskt och mal-
medvetet. Det &r sa vi styr verksamheten i ratt rikt-
ning och det &r sa vi pa sikt ska uppna var vision, att
utrota barncancer. Med ny femarsstrategi pa plats
ar vi redo att ytterligare starka vara insatser och
anstrangningar.

Vart arbete handlar i slutdndan om att radda liv. Det handlar
om att bidra till att drabbade och deras familjer far en batt-
re livssituation genom viktiga stodinsatser, om att informera
och driva vara viktiga fragor i samhéllsdebatten och att
starka den langsiktiga och mycket komplicerade forskning-
en pa barncancersjukdomar. Nar sa pass mycket star pa spel
maste vi fatta ratt beslut, och det &r darfor var strategi ar
viktig.

Karnan av Barncancerfondens verksamhet &r vara tre
andamal, som ocksa starks av var insamlingsverksamhet.
Tillsammans ska vara tre &ndamal - forskning och utbildning,
rad och stdd, och information - generera mesta méjliga
nytta av de medel vara givare bidrar med. Andamalen och
var dvergripande verksamhetsstruktur ar val avvagd och
ett resultat av noggrann analys kring hur vi pa basta satt
kan gora skillnad. Bortom sjalva behovsanalysen ser vi pa
Barncancerfonden flera fordelar med att jobba med tre
andamal; vi skapar en tydlig struktur kring var verksamhet
bade internt och externt, vi kan fordela och utkréva ansvar
och mandat, samt malsatta, mata och folja upp vart arbete
pa ett battre satt. Det ger oss ocksa mojlighet att fokusera
arbetet och aktiviteterna inom ett &ndamal, samtidigt som vi
aven jobbar granséverskridande.

Forskning och
utbildning

Eo?

&7
\

Utrota barncancer

5

Information

5

L

S

4

\

Rad och stéd
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Det hanger ihop

Vara tre andamal &r inte separata enheter, utan émsesidigt
beroende av varandra. Utan informationsandamalets arbete
for att 6ka kdnnedomen om barncancersjukdomars fore-
komst och utan att driva opinion férsamras vara forutsatt-
ningar att etablera viktiga samarbeten fér den ovarderliga
rad- och stédverksamheten, for att nd ut med vara forsk-
ningsutlysningar och naturligtvis aven for vart insamlingsar-
bete. | andra &nden maste vart forskningsandamal och den
delen av var verksamhet bedrivas pa ratt satt for att vi ska
kunna vara trovardiga i var kommunikation och i det stod vi
tillhandahaller inom andamalet rad och stod.

Samarbetet mellan &ndamalen &r nara och vi &r natur-
ligtvis samordnade i hur vi planerar, genomfér och foljer
upp vara aktiviteter. Vi kvalitetssakrar ocksa vart arbete pa
alla nivaer i var verksamhet. Vi har dels interna regler och
riktlinjer, dels styrs vi av externa regler och krav. Vi jobbar
hela tiden for att bli battre och réds inte att ifragasatta huru-
vida vi kan eller bér jobba pa ett annat satt som i slutdndan
genererar ett storre varde for dem vi ska finnas till for - de
barn som drabbas av barncancer.

Femarsstrategin ar var
ledstjarna

Med utgangspunkt i var nollvision arbetar vi pa Barncan-
cerfonden utifran évertygelsen att en tydlig och konkret
strategi ska fungera som kompassnal i hur vi navigerar. Var
strategi ska med andra ord vara ett hjalpmedel i vardagen
och ett rattesnore for hur vi prioriterar i olika delar av var
verksamhet. Det faktum att strategin stracker sig éver fem
ar, mellan 2018 och 2022, férbattrar var mojlighet att vara
tydlig.

| breda ordalag innebdar var nya strategi att vi har ett nytt
langsiktigt mal for insamling att forhalla oss till, att vi ska
arbeta mer proaktivt med att 6ka forskningen inom barn-
cancer, samt att vi ska utveckla stédet till och medvetenhe-
ten om vuxna som haft cancer som barn. Vara dvergripande
strategiska ambitioner bryts nu ner i langsiktiga och kortsik-
tiga mal, vilka blir viktiga ingangsvarden foér vara arsplaner
och var aktivitetsplanering inom respektive &ndamal. Som
grundfilosofi tror vi pa att jobba med tydliga mal, matetal
och prestationsindikatorer for alla delar av var verksamhet.
Det &r sd vi en dag ska na vart slutgiltiga mal - att en gang
for alla utrota barncancer.
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Andamal forskning och utbildning - forskningen &r
vagen framat

Ur ett strategiskt perspektiv handlar vart arbete inom &n-
damalet forskning och utbildning mycket om langsiktighet.
Samtidigt befinner vi oss i en spannande tid, mitt i en bade
medicinsk- och digital global expansionsfas. For Barncancer-
fonden innebar det bland annat att vi nu har férutsattningar
att stotta fler internationella forskningsprojekt och samarbe-
ten, som pa sikt ska bidra till att fler dverlever sin barncan-
cersjukdom.

Inom Barncancerfondens femarsstrategi malar vi upp
spelplanen for kommande ars arbete och tydliggoér vilka
omraden vi prioriterar. For forskning och utbildning innebar
femarsstrategin ett 6kat fokus pa samarbeten for fler Kkli-
niska prévningar aven for barn, samt starkta insatser till de
som oOverlevt sin barncancersjukdom, men som fortfarande

Klinisk forskning T

forskning

Medicinteknisk
forskning och utveckling

paverkas av sin tidigare sjukdom.

Det kontinuerliga arbetet inom forsknings- och utbildn-
ingsandamalet, som inte &ndras av den femariga strategin,
tar sig uttryck i vara arliga utlysningar. Det &r da vi erbjuder
alla landets forskarlag mojlighet att soka finansiering till
sina specifika forskningsprojekt. Hostutlysningen ar den
storsta utlysningen av medel till forskningsprojekt, och vi
jobbar aktivt for att 6ka bade antalet sbkande och volymen
formedlade medel. | tilldgg till detta har vi fattat beslut att
nu satsa pengar pa ST-lakartjanster varje ar, istallet for vart-
annat. Anledningen till detta ar for att 6ka nyrekryteringen
till omradet barnonkologi samt for att ©ka antalet kliniska
forskningsprojekt.

Pa Barncancerfonden tror vi inte heller att ensam &r stark.
Darfér samarbetar vi med andra nar vi ser att vi tillsammans
kan skapa mervarden. Under 2017 har Barncancerfonden
darfor dven gjort en specialutlysning tillsammans med
Hjart-Lungfonden. Inom ramen for den har 5 miljoner kronor
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delats ut till fyra forskningsprojekt som fokuserar pa sam-
bandet mellan hjartproblem och cancer hos barn och unga.
Eftersom forskningsomradet, vid sidan om utbildning och
forskningsinfrastrukturen, ar ett relativt brett omrade stodjer
vi pa Barncancerfonden fem centrala forskningsomraden;
medicinteknisk forskning och utveckling, klinisk forskning,
grundforskning, translationell forskning och vardforskning.

Andamal rad och stéd - ovarderliga insatser for basta
mojliga liv

Det rader inga tvivel om att var rad- och stddverksamhet
ar strategiskt viktig, det vittnar saval drabbade som deras
anhoériga om. Som Sveriges enskilt stdrsta aktor i kampen
mot barncancer ar det naturligt att de drabbade familjerna
vander sig till oss. Det &r ett enormt ansvar och en uppgift
vi inte tar |att pa. Att vi pa Barncancerfonden &r extremt
ambitidsa i vart rad- och stddarbete samt att vi lyckas ba-
lansera insatserna gentemot vara andra andamal &r darmed
helt avgdrande.

For oss handlar de strategiska fragorna inom dandamalet
mycket om vilket sorts stéd vi ska satsa mest pa och hur
Vi pa bésta satt kan forse drabbade och deras familjer
med nédvandiga rad. Vi vet av erfarenhet att manniskor ar
olika, och att behov av stdd kan variera i stor utstrackning.
Darmed &r det vart jobb att férsdka svara upp mot alla de
dnskemal och forvantningar som finns pa oss. Det har &r
viktiga fragor for Barncancerfonden som behandlas bade

i vart 1angsiktiga strategiarbete, i var arsplanering och i
uppféljining av vara insatser och aktiviteter.

=3

Andamal rdd och stéd — ovérderliga insatser
for basta mojliga liv

Inom rad- och stédverksamheten arbetar vi bland annat
med finansiering av konsultsjukskodterskor, vars uppgift

ar att fungera som en lank mellan det sjuka barnet och
samhallet utanfor. Har bistar konsultsjukskoterskan bland
annat med att underlatta samarbetet med barnets skola.
Ett annat exempel pa insatser inom &ndamalet &r vara lager
och vistelser dar &ven familjer och skolpersonal far lara sig
mer om barncancer, och hur vi tillsammans kan hjalpas at

i olika fragor. Med dessa insatser som en liten del av en
storre helhet ska Barncancerfonden inom ramen foér den har
delen av var verksamhet tillhandahalla det stéd och de rad
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ett drabbat barn och dess familj behdver - oavsett vem du
ar eller vart i landet du befinner dig. Vi utvarderar arbetet
|6pande och forsoker, dar tillfalle ges och vi anser det bra,
samarbeta med andra parter.

Inom Barncancerfondens nya femarsstrategi ska vi ocksa
starka vara aktiviteter och det stdd vi erbjuder till de som
Overlevt sin barncancersjukdom.

Andamal information - vardefulla satsningar vi kan
rakna hem

Forskning visar att de barn som drabbas av en cancersjuk-
dom och deras familjer mar battre nér omgivningen har
kunskap om barncancer och en forstaelse fér vad sjukdo-
men innebdr. Vi vet ocksa att information &r ett ovarderligt
verktyg som vi anvander for att driva opinion i viktiga
fragor, for att hoja den generella medvetenheten kring
barncancer, och for att sprida kunskap kring hur verklighe-
ten faktiskt ser ut. Informationsdndamalet ger oss ocksa en

Andamal information — vérdefulla satsningar
vi kan rdakna hem

havstang genom att starka det vi gor inom forskning och
utbildning och inom rad- och stédverksamheten.

Nyckeln till att lyckas i informationsarbetet ar att jobba
maldrivet, och att hela tiden sakerstéalla att de kommuni-
kationsaktiviteter vi genomfoér genererar ett sarskilt varde,
eller bidrar till att vi ndr vara mal i andra delar av verksam-
heten. Det &r viktigt att vara informationsinsatser & mal-
gruppsanpassade, dar de drabbade familjerna, allmanheten,
opinionsbildare, beslutsfattare och vard- och skolpersonal
ar de vi framst riktar oss till.

Bortom de verksamhetsstddjande informationsinsatser-

na och i tillagg till specifika anstrangningar for att driva
opinion i en fraga vet vi att 6kad kunskap kar viljan att
bidra. For oss pa Barncancerfonden &r det en forutsatt-
ning for att vi ska kunna fortsatta satsa pa forskning inom
barncanceromradet och kunna tillhandahalla rad och stéd
till de drabbade familjerna. Det &r ocksa viktigt att vi som
organisation, utéver vara karnvarden hopp, mod och ansvar,
forknippas med kvalitet och palitlighet. Har spelar informa-
tionsdndamalet en viktig roll, dér vi genom att dela med oss
av var kunskap jobbar for att 6ka var trovardighet.
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Pa plats ute i landet

Barncancerfonden har ett samarbete med sex regionala
foreningar, fordelade 6ver olika delar av landet, som &r
oerhort viktiga bade for vart strategiska arbete samt for
det operativa arbetet. Féreningarnas framsta uppgift ar att
finnas tillgangliga for familjer vars barn drabbats av cancer.
Med bade geografisk och kdnslomassig narhet till andra
som hamnat i samma situation kan medlemmarna stétta
och starka varandra, dela med sig av erfarenhet och gemen-
samt ta del av aktiviteter som stodjs av Barncancerfondens
centralorganisation. Féreningarna arbetar sjalvstandigt och
néara familjerna pa ideell basis, bedriver egen insamling och
arrangerar egna aktiviteter for att gora livet for de drabba-
de familjerna lite lattare.

Vi pa Barncancerfonden &r oerhért stolta och priviligie-
rade Over att kunna ta del av de regionala féreningarnas
kunnande och kompetens. Féreningarna ar representerade
i Barncancerfondens styrelse och vi samarbetar i manga
fragor. P3 sa satt kan vi gora skillnad bade lokalt, regionalt
och nationellt. Lds mer om Barncancerfondens regionala
féreningar har.

Vi ska vara transperanta
och oberoende

Oppenhet och transparens ar helt avgdérande for Barncan-
cerfondens verksamhet. Vi lever pa vart fortroende och
jobbar darfor standigt pa att bli annu lite battre i fragor som
ror tillgdnglighet, transparens, tydlighet och var oberoende-
stallning.

De grundlaggande kraven, vilka vi ser som en absolut
lagstaniva, ar att vi foljer kvalitetskoden framtagen av Fri-
villigorganisationernas insamlingsrad (FRII). Vart 90-konto
granskas ocksa av svensk insamlingskontroll - en garanti
bade for vara givare och for oss att din gava anvands sa
effektivt som mojligt. Utdver detta jobbar vi pd Barncancer-
fonden med egna riktlinjer, policys och rutiner for internkon-
troll som pa de flesta punkterna skarper kraven ytterligare.
Det &r ocksa sa vi sakerstéller att vi &r verkligt oberoende
och att vi aktivt kan motverka potentiella javsituationer i var
finansiering av forskningssatsningar.

L&s mer om dppenhet och transparens pa
barncancerfonden.se
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Sa anvands din gava

Barncancerfonden arbetar for att forebygga och be-
kdampa cancersjukdomar bland barn. Vi arbetar aven
for en battre vard samt f6r att underlatta livssituatio-
nen foér drabbade barn och deras familjer. Vi jobbar
aktivt for att uppna var vision, att utrota barncancer.
Det &r sa hér vi anvander din gava.

Den storsta andelen av vara insamlade medel anvands
for att finansiera forskning. Det &r ett langsiktigt och helt
avgorande arbete som bidrar till att férhindra, och slutligen
utrota, barncancersjukdomar. Samtidigt arbetar vi aktivt
for att drabbade barn och deras familjer ska fa de rad och
stodinsatser som de behdver samt 6ka kunskapen och med-
vetenheten kring barncancer i samhallet.

Vi vager darfor vara insatser noggrant, for att géra mes-
ta mojliga nytta med de medel vi samlar in.

Hit gar hundralappen

“I\‘i\/"
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Forskning 14% 10% 11% 3%
och utbildning Information R&d och stéd Insamlingsarbete Administration
Utveckling av varldsunik Stérkt opinionsbildning hojer Okade satsningar pa specialutbildade Barncancerfondens Hope-
barntumérbank som omhéndertar kunskapen och okar konsultsjukskoterskor och arrangemang som genom fysisk
kanslig cellvavnad. Sveriges forsta angelagenhetsgraden for syskonstodjare vid aktivitet engagerar och bidrar till Skad
forskningsinitiativ inom hittills obotliga Barncancerfondens fragor. barncancercentrum. insamling. Barncancergalan 2016 som
hjarnstamsgliom Barncancerrapporten 2016 summerar hyllar drabbade smé hjéltar och
forskningslaget och bidrar till att 6ka bidrog till tusentals nya
medvetenheten om barncancer. Barnsupportrar.

*Vara nyckeltal enligt svensk insamlingskontroll skiljer sig mot vad som redovisas ovan.
Detta eftersom rénteintdkter och liknande resultatposter fran Barncancerfondens
langsiktiga vérdepappersinnehav inkluderas i berékningsmodellen.
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Forskning och utbildning

» Finansierar forskning av varldsklass, bade avgréansade
projekt samt av flerariga forskartjanster.

* Medfinansierat HOPE-kliniken for tidiga kliniska ldkeme-
delsprévningar.

« Utbildningar for sjuk- och underskoterskor samt lakare.

Information

* Genom |I6pande information sprider vi kunskap och med-
vetenhet om barncancer.

* Opinionsbildning for 6kad kunskap och angeldgenhets-
graden betréffande Barncancerfondens fragor.

Rad och stod

« Okade satsningar p& barncancerdverlevare genom pro-
jektet "Maxa livet”.

« Fortsatt stod till drabbade familjer genom konsultsjuk-
skoterskorna och syskonstddjarna.

Insamlingsarbete
* Barncancergalan som sprider kunskap och genererar nya
Barnsupportrar.

De tre andamalen bidrar
till att utrota barncancer

For att na var vision, att utrota barncancer, behdvs mer re-
surser till forskning. Det &r ocksa viktigt att de som drabbas
av barncancer, bade barnen och deras familjer, ska fa de
rad och det stdd som de behdver och har ratt till. For att
Barncancerfonden fortsatt ska kunna finansiera forskning
och bidra med viktiga rad- och stédinsatser &r vart tredje
andamal, information, en viktig forutsattning. Informations-
andamalet ar darmed viktigt bade for att 6ka kannedomen
och hdja kunskapsnivan om barncancer och varfér din gava
ar viktig.

Forskning & utbildning

Barncancerfonden ar den enskilt
storsta finansiaren av barncan-
cerforskning i Sverige. Vi stodjer
ocksa utveckling av nya behand-
lingsmetoder samt fortbildning
inom barncancer. Vara insatser till ett samlat varde av 235
miljoner kronor under 2017 gick bland annat till:

» Utbildning av 60 stycken barn- och underskdéterskor inom
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barnonkologisk omvardnad. Den nya utbildningen har
varit uppskattad av deltagarna.

* Finansiering av forskningsutlysningar. 120 miljoner kr
fordelades i hostutlysningen, vilket var ett rekord i antal
finansierade forskningsutlysningar.

* Medfinansiering av Hematologisk Onkologisk Prévnings-
Enhet (HOPE) for tidiga kliniska lakemedelsprévning-
ar. Med bland annat stéd fran Barncancerfonden har
uppbyggnaden av en enhet for tidiga kliniska prévningar
kunnat starta i Stockholm.

« Okad rekrytering till omrédet barnonkologi samt for att
Oka antalet kliniska forskningsprojekt har ett antal ST-1&-
kare inom barncancer nyrekryterats.

Rad & stod
Vi planerar, arrangerar och vidare-
@.n utvecklar viktiga rad- och stddin-
@ satser till drabbade barn och deras
familjer. P4 sa satt bidrar vi till att
ge barn och familjer moéjligheten
till bade rehabilitering och nédvandig rekreation. Insatserna
inom omradet, som omfattar cirka 40 miljoner kronor, har
under 2017 gick bland innefattat:

+ Lansering av roboten AV1som hjalper langtidssjuka barn
att félja undervisningen i skolan.

« Utdkning av materialet Ratt till stod i skolan med en skrift
for elevhalsan och syv samt en film riktad till rektorer i
syfte att sprida kunskap om de svarigheter cancersjuka
barn kan uppleva under och efter sjukdomstiden.

* Maxa livet-projektet som syftar till att forbattra barncan-
cerdverlevares livssituation.

» Nationell satsning pa St Lukas - journumret som tidigare
var regionalt finns nu aven tillgangligt nationellt.

+ Lopande verksamhet sasom konslutsjukskoterskor, sys-
konstéd samt ungdomsstorlager.

Information
Vi jobbar aktivt med att produce-
E : ra och sprida viktig information,
A driva opinion och fragan om
U

cancersjukdomar hos barn och

ungdomar, vilket bland annat

innefattar kdnnedoms- och kunskapshoéjande insatser. Infor-

mationsandamalets budget om cirka 52 miljoner under 2017

gick bland annat till:

 Informationsarbete i sociala medier, pa webbplatsen samt
i vara publikationer.

» Belysa aktuell barncancerforskning samt den nya genera-
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tionens behandlingar genom Barncancerrapporten 2017.
¢ Barncancergalan - det svenska humorpriset, en gala med
bland annat syfte att sprida information om barncancer.

» Socialministerkampanjen - Barncancerdverlevare skrev
brev till Annika Strandhall om platsbristen pa sjukhusen i
Sverige.

 Informationsmaterial om stralning fér cancersjuka barn
i form av den Oversatta filmen "Helt unik - en guide till
stralbehandling” samt bilderboken ”Vova” som framst
riktar sig till sma barn.

Forskning &r det &ndamal som far den enskilt storsta
andelen av vara insamlade medel. Inom &ndamalet for-
delas forskningsanslagen utifran de cancersjukdomar dar
flest barn drabbas, och dar vi kan bidra till att géra storst
framsteg i att minska antalet barn som drabbas av cancer. |
illustrationen nedan kan du se 2017 ars férdelning av forsk-
ningsanslagen per sjukdomsomrade.

Fordelning av forskningsanslag

\
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.
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1
~
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/// Leukemier . Sympatiska nervsystemet . Sena komplikationer
ONS-tumirer . Annan diagnos Lymfom

E] diagnosspecifik Sarkom
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Framsteg och effekt

Barncancerfonden gor skillnad pa flera olika satt.
Dels genom att stérka den langsiktigt strategiska
forskningen, dels genom konkreta hjalpinsatser nar
ett barn och dess familj drabbas av cancer. Vi stod-
jer ocksa de som dverlevt sin barncancersjukdom,
gor skillnad genom viktiga informationsinsatser och
bedriver en effektiv insamlingsverksamhet. For att
sakerstalla att vi gér framsteg och att vart arbete ger
verklig effekt mater och utvarderar vi kontinuerligt.

Var trovardighet och vart anseende bygger pa var férmaga
att gora framsteg och att vart arbete ger effekt. Samtidigt &r
omradet barncancer férenat med bade langsiktighet och en
inneboende komplexitet. Det medfér vissa utmaningar i att
tydligt definiera exakt vad ett framsteg inom forskningsom-
radet resulterar i.

Det finns dock manga exempel pa aktiviteter som gér
skillnad. Sedan vi medfinansierat HOPE-kliniken vid Karolin-
ska Universitetssjukhuset genomfoérs nu tidiga kliniska lake-
medelsstudier. Arets satsning pa barnonkologisjukskaterskor
har resulterat i mer &n 4 000 finansierade utbildningstim-
mar. Flera av arets informationsinsatser har fatt stort medialt
genomslag och pa sa satt dkat kunskapsnivan och medve-
tenheten kring barncancer. Aven &rets totala insamling om
425 miljoner kronor ar ett fantastiskt framsteg som forbatt-
rar forutsattningarna att bekampa barncancersjukdomar.
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Langsiktig effekt i fokus

Under de nérmare 40 ar Barncancerfonden varit verksamma
har stora framsteg gjorts, bade inom forskning, behandling
och inom andra stédomraden. Sedan 1950-talet har dverlev-
naden vid diagnostiserad barncancersjukdom stigit drama-
tiskt, fran cirka 20 procent till drygt 80 procent idag. Vart
arbete &r darmed langsiktigt. Och for att géra betydelsefulla
framsteg satsar Barncancerfonden pa forskning av hog
kvalitet, en starkt forskningsinfrastruktur, pa kritiska rad- och
stodinsatser till de som drabbats och pa en hdjd kunskapsni-
va i samhaéllet. Merparten av insatserna syns inte omedelbart
i Overlevnadsstatistiken, men vi vet att de gor skillnad.

Ett urval av det arbete vi
utfor for att skapa framsteg
och effekt

Barncancerfonden skapar bade stora och sma férandringar
- nddvandiga for att nad vara tva stora effektmal; att minska
dodligheten i barncancer, samt minska de sena komplikationer
som idag orsakas av behandlingen eller av sjukdomen i sig.
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Har nedan kan du ta del av ndgra exempel:

Kids Cancer-Act Now

Medlemskap i konsortiet Kids Cancer-Act
Now gor att Barncancerfonden kan
finansiera ldkemedelsprévningar for att
Oka 6verlevnadsgraden bland barncan-
cerdrabbade.

Publikationer

Barncancerfonden distribuerar publika-
tioner om barncancer for att 6ka kunska-
pen om barncancer bland allmanheten
och de drabbade. Forskning visar att
drabbade barn och familjer blir tryggare
ju mer information de har om situationen.

Barnsupportrar

Barncancerfonden fick in totalt 12 000
nya Barnsupportrar under 2017.

Medieinvesteringar

Trots mindre medieinvesteringar ar
Barncancerfonden den organisation inom
ideell sektor med starkast givarvilja och

mest trovardig under 2017.

Vardplats- och sjukskoterske
bristen

Barncancerfonden har drivit opinions-
bildning kring fragan om vardplatsbris-
ten och sjukskoterskebristen under flera
ar. Arbetet har vackt reaktioner, engage-

mang samt uppmarksammats i media.

HOPE (klinisk prévningsenhet)

Barncancerfonden har sedan 2016
medfinansierat Hematologisk Onkologisk
Provningsenhet (HOPE) for tidiga klinis-

ka lakemedelsprovningar.

Syskonstod

Barncancerfonden bekostar syskonstdd-
jare vars viktigaste uppgift ar att se och
stotta syskonen till de som blivit sjuka. 71
procent anger att de har fatt kunskap om
sjukdomen och dess konsekvenser.

Utbildningar

Finansierat 4 650 utbildningstimmar
under 2017 i barnonkologi for sjuk-, barn-
och underskéterskor. Okad trygghet och

kompetens i professionen, forbattrat

omhandertagande, 6kat deltagande i

forskningsprojekt med mera.

Projektet ”Maxa livet”

Barncancerfondens satsning pa vuxna

barncanceréverlevare som syftar till att
starka det fysiska och psykiska valbefin-
nandet hos éverlevarna. Satsningen inklu-

derar en konferens, tidning och aktivite-
ter. Livskvalitet har 6kat med 17 procent
pa sex manader sedan deltagandet.

Skolmaterial

Utveckling av skolstddet "Ratt till stod
i skolan for elever med cancer”. 89
procent av anvandarna ar néjda med

materialet.

Synlighet i media
Pressbearbetning i syfte att skapa
uppmarksamhet och engagemang kring
barncancer. Delar dven ut journalistpris i
syfte att uppmarksamma journalister som
lyfter fragor om barncancer.
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Forvaltning och rakenskaper

Nar vi sténger bockerna fér 2017 summerar vi ett
fantastiskt resultat, bade i termer av rekordhdg in-
samling, god finansiell utveckling och starka insatser
inom verksamheten. | detta kapitel av Barncancer-
fondens verksamhetsberattelse kan du ta del av
Forvaltningsberattelse fér aret som gatt, samt arets
rakenskaper.

Den forskning vi pa Barncancerfonden finansierar stracker
sig som regel dver en langre tid. | praktiken innebar det att
vi i samband med beviljande av ett forskningsprojekt atar
oss att utbetala medel under flera ar. For att sékerstalla att
vi &ven i tider av minskade gavor kan leva upp till dess atag-
anden forvaltas en del av det insamlade kapitalet i olika ty-
per av finansiella instrument. Som stdd for denna forvaltning
har Barncancerfondens styrelse en finansnamnd bestaende
av Barncancerfondens ekonomichef samt externa personer
som besitter god kunskap om kapitalmarknaden.

Ake Wideqvist, ekonomichef p& Barncancerfonden
kommenterar arets resultat:

“Det &r ett fantastiskt resultat pa manga sétt. Vi &r
overvdldigade av den vdrme och det engagemang vi moter,
vilket ocksa aterspeglas i att Barncancerfonden under aret
samlade in totalt 425,1 (365,1) miljoner kronor. Det inne-
bér en 6kning med 16 procent jamfért med féregaende ar.
Utvecklingen av vara finansiella instrument har ocksa varit
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positiv med en avkastning pa 5,3 %.

Vid utgangen av 2017 finns en ny femarsplan som visar
riktningen fér vart framtida arbete. Dér framgar bland annat
att ambitionen &r att insamling ska vaxa mer 4n marknaden
och att forskningsinitiativ ska kunna strdcka sig utanfér
Norden. Vi befinner oss i en spdnnande tid och vi ska géra
vart yttersta for att forvalta det fértroende och den position
vi ngtt med arets resultat.”

F&rdelning av insamlade
medel

En forutsattning for att kunna férdela medel mellan vara
viktiga &ndamal &r en val fungerande insamlingsverksamhet.
Under aret har Barncancerfonden darfér genomfért en rad
insatser inom insamlingsverksamheten som var och en gene-
rerat ett stérre engagemang och mer insamlade medel till
den verksamhet som behdver nddvandig finansiering.
Huvuddelen av vara insamlade medel anvands for att
finansiera forskning inom barncancersjukdomar. Samtidigt
ar vart arbete med rad- och stédinsatser till drabbade och
deras familjer, samt vara anstréngningar for att héja medve-
tenheten kring barncancer helt avgérande for att vi pa sikt
ska uppna var vision. Insamlingsarbetet ar ocksa en viktig
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del av var verksambhet, dit totalt 11 procent av vara gavor
allokeras. Har ar vi dock mycket noggranna med att varje
spenderad krona ska generera tydligt varde, sa att vi kan
gbra mesta mdjliga nytta for de som verkligen behdver det.
Totalt 3 procent av vara insamlade medel anvands for att
tacka administrativa kostnader.

N\ 62% Forsking & utbildning
14% Information
1% Insamling

@ 10%rad & stea

3% Administration
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Forvaltningsberattelse 201/

Barncancerfonden/Barncancerféreningarnas riksforbund, organisationsnummer 802010-6566,

med sate i Stockholm. (féregdende drs siffrorinom parentes)

Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer. Det sker genom att finansiera livsviktig
forskning och samtidigt ge stod till drabbade familjer. Barncancerfonden drivs uteslutande

med hjalp av gavor fran privatpersoner och foretag.

Allmant om verksamheten

ORGANISATIONSFORM

Barncancerfonden ir en ideell forening vars syfte ar att
samla in pengar for att forebygga och bekampa cancersjuk-
domar hos barn. Barncancerfonden drivs uteslutande med
hjdlp av gévor fran privatpersoner och foretag.

ANDAMAL OCH UPPGIFTER

Barncancerfonden bekdmpar barncancer och arbetar for att

drabbade barn, ungdomar och deras familjer ska fa den vard

och det stod de behover.
De insamlade pengarna anvinds till indamalen Forskning
och utbildning, Rdd och stod samt Information, genom att:

o stodja grundforskning och klinisk forskning kring barn-
cancer.

o stodja utvecklingen av nya undersoknings- och behand-
lingsmetoder.

o stodja fortbildning och erfarenhetsutbyte for forskare och
personal inom varden.

o stodja de drabbade familjerna nationellt och informera
om barncancersjukdomar och deras foljder.
Barncancerfonden dr ocksa samarbetsorgan och riks-

forbund for landets sex regionala foreningar.

VISION OCH VARDEGRUND
Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer. Upp-
draget dr att bekdmpa barncancer och se till att drabbade
barn, ungdomar och deras familjer far den vard och det st6d
de behover.
Kérnvirdena ar hopp, mod och ansvar:
e Vidrivs av hopp och vi ser det positiva i en turbulent
vardag.
e Vivisar mod genom att se verkligheten som den ér.
e Vitar ansvar for att stotta de drabbade barnen och deras
familjer.

MEDLEMIFRII
Som medlem i FRII, Frivilligorganisationernas insamlings-
rad, tillimpar Barncancerfonden sedan 2009 den kvalitets-
kod som tagits fram av FRIIL. Barncancerfonden tar &ven
fram en effektrapport utifran FRILs riktlinjer.

Lés mer om Barncancerfonden och FRII pA www.barn-
cancerfonden.se.

Viasentliga hiandelser under rikenskapsaret

INLEDNING

Verksamhetsaret 2017 blev ett nytt rekordar med en insam-
ling pé 425 mkr. Tillsammans med Boston Consulting
Group (som arbetat pro bono) har kansliet och styrelsen
2017 tagit fram en riktning fér den kommande feméarsperio-
den. Ettinriktningsbeslut fattades av styrelsen i augusti
som utgdr grunden for det pAgdende strategiarbetet.

Isabelle Ducellier tilltradde som ny generalsekreterare den
6 november efter att tidigare generalsekreterare Per Leander
slutat for att ga till en annan organisation. Vidare tillsattes en
ny chef for Kommunikation och privatinsamling under det
gangna aret.

Ett omfattande arbete pagick under aret med nya stadgar
for Barncancerfonden, som ocksa syftar till att klargéra
Barncancerfondens och de regionala foreningarnas rela-
tion, ansvar och mdjligheter.

MAL FOR ARET OCHUTFALL

(mkr) Utfall 2017 (2016) Mal2017
Insamlade medel 425,1(365,1) 339,5
Utdelattill sndamalen 326,4 (327,1) 3311

FORSKNING OCHUTBILDNING
En omfattande finansiering av forskning, utbildning och
infrastruktur dr en férutsittning for att nd visionen att ut-
rota barncancer. Barncancerfonden dr den enskilt storsta
finansidren av svensk barncancerforskning.

Malet f6r den femarsplan som gjordes 2012 ér att Barn-
cancerfonden ska forstarka grundstrukturen inom barn-
cancerforskningen och samtidigt bredda forskningsomradet.
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Under 2017 6kade antalet beviljade forskningsprojekt
genom att hostutlysningen beviljade anslag pa 120 mkr
vilket var rekord. En specialutlysning tillsammans med
Hjart- Lungfonden pa fem miljoner kronor genomférdes
under aret. Syftet med anslaget ar att undersoka sambandet
mellan hjartproblem och barncancer.

Satsningen pa infrastruktur utvecklades ytterligare och
arbetet med Barntumorbanken stérktes. Barncancerfonden
fortsatte att bidra till HOPE, den kliniska provningsenheten
pé Karolinska universitetssjukhuset. Tack vare detta pagar
fler kliniska provningar pa barn 4n vad som annars vore moj-
ligt.

Utbildning av vardpersonal &r en viktig del i Barncancer-
fondens arbete. Under 2017 startades tva utbildningar for
barn- och underskoterskor vilket bidrog till 6kad kunskap
och delaktighet i virden. Det nordiska samarbetet inom
barncancer ar sedan ménga ar etablerat genom NOPHO.

Under 2017 férdjupades samarbetet med norska Barnkret-
foreningen och den Litauiska Barncancerforeningen.

Overlevnaden har sedan 1970-talet 6kat frdn 20 till drygt
80 procent, vilket ér det tydligaste beviset pa att satsning
pa forskning, utbildning och behandlingsutveckling ger
resultat.

e Under 2017 avsattes totalt 234,8 (237,6) mkr till forsk-
ningsindamalet.

RAD OCHSTOD

Barncancerfonden ger stdd till drabbade barn, ungdomar
och deras familjer, samt vuxna barncancerdverlevare. Det
sker till exempel genom att ge mojlighet att hantera den
fordndrade livssituationen, bland annat genom att férsoka
tillgodose hela familjens behov. Det ar centralt att arbeta
for ett likvardigt omhdndertagande 6ver hela landet.

Maxa livet, ett projekt som finansieras av Postkodlotteriet
sedan 2015 och som syftar till att forbattra barncancer-
overlevares livssituation, genomforde fem aktiviteter med
sammanlagt 32 deltagare. Enkétsvar visar att 17 procent an-
ser att deras livskvalitet forbattrats. Under hosten beslutade
Barncancerfonden att projektet ska dverga i ordinarie verk-
sambhet.

Ijanuari 2017 lanserades ett samarbete med St Lukas Sve-
rige. Genom St Lukas dygnet runt-telefonjour ska foraldrar,
anhoriga, med flera f majlighet till stddsamtal med erfarna
psykoterapeuter oavsett var i landet man bor.

Skolgangen for barn under behandling dr ofta problema-
tisk. I syfte att 6ka kunskapen om detta skapades en film som
skickades till § 000 rektorer varav 20 procent 6ppnade den-
na. Filmen har dven 3 000 visningar pa Youtube.

Ett annat problem i skolan dr franvaron och simre kontakt
med ldrare och kamrater. For att forbéttra situationen har
ett pilotprojekt med skolrobotar, AV 1, genomforts under

2017 med fyra elever. Utvarderingen dr mycket positiv dven
om vissa tekniska justeringar aterstar.

Under varterminen 2018 kommer 42 robotar att stodja
cancerdrabbade barn och/eller deras syskon i deras skol-
gang.

e Under 2017 har 40,0 (37,0) mkr gatt till indamalet

Réd och stod.

INFORMATION

Information och opinion ar ursprunget till att Barncancer-
fonden bildades 1982. Fortfarande ar informationsspridning
enviktig uppgift. Malet med alla informationsinsatser ar
att oka kunskapen om barncancer samt 6ka omgivningens
forstaelse for de cancersjuka barnens livssituation.

Forskning visar dessutom att 6kad kunskap om barn-
cancer forbattrar livssituationen f6r drabbade barn och
deras familjer. Med 6kad kunskap 6kar ocksa viljan att bidra
ekonomiskt, en forutsattning for att Barncancerfonden ska
fortsétta satsa pa forskning samt stdd till familjerna.

Det ér viktigt att vi har ett varumarke som forknippas
med kvalitet och pélitlighet. Barncancerfondens varumarke
har haft en positiv utveckling och var vid slutet av 2017 det
starkaste varumarket, inom den ideella sektorn
iSverige, med ett fortroende pa 69 procent (Likare utan
grénser 2:a pa 65 procent) enligt Kantar Sifos undersékning
imalgruppen svensk allménhet 18-79 ar.

Ett av Barncancerfondens dvergripande mal &r att 6ka
kunskapen om att barncancer ar den vanligaste dods
orsaken hos barn mellan 1 och 14 &r i Sverige. Under 2017
har kinnedomen om att barncancer dr den vanligaste
doédsorsaken hos barn mellan 1-14 &r i Sverige Okat till
40 procent (jmf 31 procent 2016).

Barncancerfondens webbplats formedlar bade kunskap
och st6d till drabbade genom sitt innehall, hir gar ocksa att
bestilla Barncancerfondens tryckta material. Tidningen
Barn&rCancer, Maxa livet-tidningen (som riktar sig till
vuxna barncanceroverlevare) och Barncancerrvapporten ar
tre viktiga publikationer som tillsammans med webbplatsen
ar huvudkanalerna nér det géller att sprida information och
kunskap.

Barncancerrapporten dr dven en bérare av de fragor Barn-
cancerfonden bedriver opinions- och paverkansarbete
kring.

Genom samarbete, exempelvis "native advertising”
(redaktionell annonsering), med medier och genom sociala
kanaler nar vi en bredare allmanhet. Under 2017 hade vien
riackvidd i sociala kanaler pa 12,8 miljoner (Facebook, Insta-
gram, LinkedIn och Twitter). Till det kan ldggas att vi nddde
3 miljoner visningar pa Youtube.

Artiklar om Barncancerfonden nadde 287 miljoner poten-
tiella lasarkontakter (jmf 263 miljoner 2016) under aret.
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Under hosten uppmarksammade vi sjukskoterske- och vard-
platsbristen genom kampanjen "Om jag var socialminister”
som nidde drygt en miljon ménniskor i sociala medier och
ledde till att tre barncancerdverlevare fick praktisera hos
socialministern en dag. Kampanjen belonades med brons
iStora PR-priset.

Barncancerfonden belénades ocksé 2017 i Svenska
Sponsor och Eventforeningens nationella tdvling Gyllene
Hjulet for bade Barncancergalan - det svenska humorpriset
och for kampanjen Child4Child (som genomfordes 2016).

e Under 2017 gick 51,6 (52,5) mkr till olika informations-
insatser.

UTVECKLINGAVINSAMLADE OCHUTDELADE MEDEL

(imiljoner kronor)
INSAMLAT UTDELAT
[ |

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

INSAMLING

Avgorande for Barncancerfondens arbete med dndamaélen
dr en vdl fungerande insamlingsverksamhet. Samtliga in-
samlingsaktiviteter har utvecklats positivt jamfort med
2016.

Kommunikationen mot privatpersoner dndrades fran
fokus pd méanadsgivande till enskild gdva. Genom en enstaka
gava far vi kontakt med givarna och kan bérja bygga en rela-
tion for att pa sikt ndrma oss dem for mer langsiktig relation.
Strategin har varit lyckad och bidragit till 6kad insamling.

For tredje aret i rad anordnade Barncancerfonden Barn-
cancergalan - det svenska humorpriset. Galan fick aven denna
gang mycket positiv respons och bidrog till ett 6kat givande,
i synnerhet avseende Barnsupportrar (ménadsgivare) som
nu uppgar till drygt 45 000, en 6kning med 36 procent fran
2016. Testamentsgavor minskade marginellt och slutade
pa 89,2 (92,3) mkr. Ett tydligt bevis pa att vi nar fram med
vart budskap ar att en privatperson skdnkte 50 mkr till Barn-
cancerfonden under hosten.

Satsningen pa friskvardsevent fortsatte och ett internatio-
nellt event, Yoga of Hope, etablerades med deltagare fran
32ldander. Samarbetet med Team Rynkeby (ett nordiskt val-
gorenhetsprojekt) utvecklades ytterligare och bidrog med
cirka 27 mkr.

En ny kampanj, Ge 10 kr, lanserades mot detaljhandeln
och genomf6rdes pa internationella barncancerdagen
(15 februari), samt under barncancermanaden (september).
Totalt gav kampanjen 2,8 mkr.

Arets julkampanj riktade sig for forsta gdngen mot privat-
personer och foretag samtidigt. Bland annat togs en film
(Luciafilmen) fram som foretag kunde anvianda sig av i sin
kommunikation, resultatet 6vertriffade budget med 2,4 mkr.
Kampanjen nominerades ocksa i tavlingen Guldnyckeln
2018.

e Under 2017 satsades 40,9 (44,2) mkr pa insamlingsarbetet
vilket resulterade i en insamling pa 425,1 (365,1) mkr.

Resultat och stadllning

Barncancerfonden samlade in 425,1 (365,1) mkr vilket var
85,7 mkr bittre dn budget och 60 mkr mer én 2016. Det inne-
bér en 6kning med 16 procent jaimfort med foregdende ar.

Liksom tidigare ar var testamentsgavor den enskilt storsta
posten frin privatpersoner, 89,2 (92,3) mkr. Ovrig insamling
frén privatpersoner overtriffade budget och dkade ocksa
jamfort med 2016.

Foretagsinsamlingen 6kade med 6,1 mkr nér man raknar
av bidraget fran Postkodlotteriet som minskade fran 37,0
mkKr till 20,0 mkr.

Kostnaderna fér andamalen uppgick till 326,4 (327,1) mkr
och underskred budget med 4,7 mkr. Insamlingskostnader-
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na uppgick till 40,9 (44,2) mkr och administration till 13,2
(10,6) mkr. Insamlingskostnaderna underskred budget med
10,1 mkr och administration 6verskred budget med 0,4 mkr.

Finansnettot, utdelningar och reavinst fran Barncancer-
fondens viardepapper samt rante- och forvaltningskostnader
uppgick till 60,2 (33,0) mkr och 6vertriffade budget med
52,6 mkr.

Resultatet slutade pa 104,8 (16,2) mkr vilket var 152,7 mkr
over budget. Tre faktorer har bidragit till det positiva resulta-
tet; testamentsgavor som Overtraffade budget med 27 mkr,
allménna gévor som lag 51 mkr dver budget, samt ett finans-
netto som slutade knappt 53 mkr 6ver budget.

o Tack vare en framgangsrik insamling och ett positivt
finansnetto har Barncancerfonden under de senaste aren
byggt upp ett eget kapital pa 596,1 (491,3) mkr. Som en
konsekvens har Barncancerfondens styrelse beslutat om
ytterligare satsningar under 2018.

Finansiella instrument

Barncancerfondens storsta tillgang dr ett omfattande
virdepappersinnehav. Syftet dr att kunna fullfdlja langsik-
tiga forskningsataganden, dven om insamlade medel skulle
minska. Innehavet styrs av Barncancerfondens placerings-
reglemente som faststills av styrelsen.

Placeringsreglementet foreskriver att kapitalet dver tid
ska vara placerat i rintebirande viardepapper med ett rikt-
varde om 40 procent (minimum 30 procent och maximum
100 procent) och i aktier med ett riktvirde om 40 procent
(minimum o procent och maximum §0 procent). Av detta
aktieinnehav far inte svenska aktier utgéra mer &n 50 pro-
cent av det totala innehavet. Alternativa placeringar har ett
riktvarde om 20 procent av kapitalet (minimum o procent
och maximum 30 procent). Enligt riktlinjerna far Barncan-
cerfonden inte inneha virdepapper fran féretag vars omsitt-
ning till mer 4n § procent kommer fran vapen, pornografi,
tobak eller alkohol.

Utover det ska Barncancerfonden efterstréiva placering
hos forvaltare som har ett uttalat héallbarhetsperspektiv
inklusive klimateffekter.

Som medlem i FRII (Frivilligorganisationernas insam-
lingsrad) publicerar Barncancerfonden sina riktlinjer for
kapitalforvaltningen pa www.barncancerfonden.se/kapi-
talférvaltning.

Medlemmar

Barncancerfondens medlemmar dr de sex regionala
foreningarna, se nedan under Forvaltning.

Anstdllda

Barncancerfonden dr medlem i arbetsgivarorganisationen
IDEA och tecknar kollektivavtal for samtliga anstallda.
En struktur med utvecklingssamtal och avsatta medel for
kompetensutveckling ger forutsattningar for en stabil
arbetsmiljo.

Utdver personalen pa kansliet som arbetar med Barn-
cancerfondens dndamal, insamling och administration, finns
sex foreningsinformatorer som dr knutna till de sex regiona-
la foreningarna.

o Medelantalet anstéillda under aret uppgick till 56 (52) per-
soner.

Framtida utveckling

Under 2012 tog Barncancerfondens styrelse fram en ny
vision, att utrota barncancer. Verksamhetsaret 2017 var det
sistaiden femarsplan som lades fast i samband med den nya
visionen. Redan foregéende ar dvertriffades det uppsatta
insamlingsmalet och under 2017 flyttade vi fram positioner-
naytterligare.

Under 2017 har en ny femarsstrategi arbetats fram i samar-
bete med Boston Consulting Group (som arbetat pro bono).
Barncancerfonden har for avsikt att fortsatta sitt arbete i
samma riktning med en insamling som vixer mer dn mark-
naden och forskningsinitiativ som pa sikt kan stricka sig ut-
anfor Norden.

Forvaltning

ARSMOTET

Barncancerfondens hogsta beslutande organ ér arsmotet.
Ordinarie arsméte halls senast den 15:e juni varje ar. Ars-
motet viljer styrelse, revisorer och utser valberedning samt
beslutar bland annat om arvoden och ansvarsfrihet for sty-
relsen.

Arsmotet 2017 valde PwC med auktoriserade revisorn
Monica Hedberg som extern revisor, samt Ake Lundsten
som fortroendevald revisor. Barncancerfondens forvaltning
och arbete utgér fran organisationens stadgar, samt de beslut
som arsmotet och styrelsen fattar. For mer information se
Barncancerfondens stadgar pa www.barncancerfonden.se
eller kontakta kansliet.

STYRELSENS UPPDRAG
Styrelsen bestér av en ordférande och en representant, samt
en suppleant fran varje regional forening. Dessutom viljer
arsmotet fyra externa ledaméter vars uppgift ér att bredda
styrelsens kompetens.

Styrelsen dr Barncancerfondens hogsta beslutande organ
mellan drsmotena och dess arbete regleras av en instruktion
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till styrelsen. Styrelseordféranden for en kontinuerlig dialog
med generalsekreteraren om Barncancerfondens verksam-
het.

Utover fortlopande kontakter med styrelsens ordforande
avger generalsekreteraren en skriftlig rapport till varje styrel-
semote. Styrelsen erhéller ménatligen en ekonomisk rapport
dér utfall jimfors mot budget. Under aret sammantridde
styrelsen vid atta tillfdllen ut6ver konstituerande samman-
trdde, som holls i samband med Barncancerfondens stor-
mote 2017-05-13. For redovisning av styrelsens samman-
sattning, kompetens och narvaro se sidan 19.

DELEGATION FRAN STYRELSEN
Styrelsen har i delagationsordningen till generalsekretera-
ren klargjort dennes ansvar och befogenheter.

90-KONTO STALLER KRAV

Svensk Insamlingskontroll har tilldelat Barncancerfonden
ett 9o-konto. Som kontoinnehavare ska minst 7§ procent

av totala intékter ga till indamalen och maximalt 25% till
insamling och administration. Infér varje verksamhetsér ut-
arbetas en plan och en budget ddr Barncancerfonden arbetar
for att infria kraven. Under 2017 6kade insamlingen mer dn
budget vilket paverkade nyckeltalen. Pa grund av detta
delade Barncancerfonden ut 74,8 procent till indamalen,
marginellt under grinsen. Utfallet for insamling och admi-
nistration 2017 var 12,4 procent, varav 9,4 procent avsag
insamling och 3,0 procent administration.

INTERN KONTROLL AV DEN DAGLIGA VERKSAMHETEN
Forutom det som omfattas av FRII:s kvalitetskod har
Barncancerfonden ytterligare styrande dokument for att
reglera verksamheten. Bland dessa finns en personalhand-
bok som beskriver interna regler samt refererar till tecknade
kollektivavtal, attestordning med mera.

Utover detta gors undersokningar om allmanhetens igen-
kanning av Barncancerfonden for att sikerstilla att bud-
skapen nar ut. All forskning som finansieras av Barncancer-
fonden utvarderas 16pande. Inga forskningsmedel betalas ut
direkt till enskilda forskare.

FINANSNAMND

Till stod £or hanteringen av Barncancerfondens kapital-
forvaltning har styrelsen inrattat en finansnamnd. Med-
lemmar ar Peter Hansson (ordférande), SPK, Harald
Pousette, Kvalitena AB, Peter Ekegardh, Soderberg &
Partners samt Barncancerfondens ekonomichef, Ake
Wideqvist.

Finansnamndens uppgift ar att folja utveckling och av-
kastning av kapitalet samt siakerstilla att forvaltningen
foljer placeringsreglementet. Namnden har aven till uppgift
att komma med forslag om forandringar i placeringsregle-
mentet, se over forvaltningsformerna och valet av forvalta-
re. Finansndmnden tréffades vid fem tillfallen samt hade ett
telefonmote under aret.

FORSKNINGSNAMNDER

Ansokningar om forskningsanslag bedéms av Barncancer-
fondens oberoende forskningsndmnder som bestér av pro-
fessorer, docenter som arbetar inom barnonkologin, samt
lekmén som har personlig erfarenhet av barncancer. Forslag
péanya ledamoter i forskningsndmnderna tas fram av en val-
beredning och laggs fram for Barncancerfondens styrelse
som fattar beslut.

Forskningsnamnderna har tillsammans med Barncancer-
fonden tagit fram tydliga kriterier som maste uppfyllas om
forskningsanslag ska kunna beviljas. Bland annat bedoms
ansokningarna utifran vetenskaplig kvalitet, forskargruppens
kompetens samt relevansen for barncancer. Kriterierna ar
foremal for arlig Gversyn. Med utgangspunkt fran ndmnder-
nas yttrande och rekommendationer fattar Barncancer-
fondens generalsekreterare och huvudordférande i forsk-
ningsndmnderna det slutliga beslutet om fordelningen av
anslag.

Forskningsndmnderna beskrivs ndrmare pa
www.barncancerfonden.se/for-forskare/forsknings-
anslag/forskningsnamnder-och-valberedningen/
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Fem ar i sammandrag

Beloppitkr 2017 2016 2015 2014 2013
MEDLEMSINTAKTER/VERKSAMHETSINTAKTER
Erhallnabidrag/gavor 330719 264067 244176 203442 165911
Arv 89155 92344 84041 57501 43012
Forsaljning 5247 8645 11599 14338 17606
Summaintakter 425121 365056 339816 275281 226529
KOSTNADER
Andamalskostnader
Forskning och utbildning -234780 -237630 -235877 -197968 -162503
Rad ochstod -40043 -36997 -32108 -29333 -28117
Information -51608 -52483 -50139 -39621 -32182
Summa dndamalskostnader -326431 -327110 -318124 -266922 -222802
Administrationskostnader -13240 -10597 -12703 -12438 -9225
Insamlingskostnader -40869 -44159 -40500 -47009 -36015
Summa kostnader -380540 -381866 -371327 -326 369 -268042
FINANSIELLAPOSTER
Resultat vid avyttring av vardepapper och fordringar 47997 24028 54110 17549 11220
Vardejustering av vardepappersportfol] - - - - -
Ranteintakter och liknande resultatposter 13492 10102 5845 9693 9948
Rantekostnader ochliknande resultatposter -1244 -1129 -958 -346 -1808
Summa finansiella poster 60245 33001 58997 26896 19360
EGET KAPITAL 596147 491321 475130 447643 471835
Svensk Insamlingkontrolls berakningsmodell
Summainsamlade medel (intdkter ovan) 425121 365056 339816 275281 226529
Direktakostnader vid forsaljning av varor/tjanster -677 -1116 -3130 -5264 -5907
Ranteintakter ochliknande resultatposter 13492 10102 5845 9693 9948
Rantekostnader ochliknande finansiella resultatposter -1244 -1129 -958 -346 -1808
Totalaintakter enligt Svensk insamlingskontroll 436692 372913 341537 279364 228762
Kostnaderiprocentav totalaintakter enligt Svensk insamlingskontroll
Forskning och utbildning 53,8% 63,7% 69,1% 70,9% 71,0%
Rad och stod 9,2% 9,9% 9,4% 10,5% 12,3%
Information 11,8% 14,1% 14,7% 14,2% 14,1%
Administrations- ochinsamlingskostnader 12,4% 14,4% 14,7% 19,4% 17,2%
87.2% 102,1% 107,9% 115,0% 114,6%

~
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Resultatrakning

Beloppi tkr Not 2017 2016
Intakter

Gavor 2 314520 264996
Bidrag 3505 3548
Nettoomsattning 107096 96512
Summaintakter 425121 365056
Verksamhetskostnader

Andamalskostnader 3,4,5 -326431 -327110
Administrationskostnader 34 -13240 -10597
Insamlingskostnader 34 -40869 -44159
Summa verksamhetskostnader -380540 -381865
Verksamhetsresultat 44581 -16808

Finansiella poster

Resultat fran 6vriga vardepapper och fordringar 47997 24028
Ovrigaranteintikter och liknande resultatposter 13492 10102
Rantekostnader och liknande resultatposter -1004 -935
Forvaltningskostnader -240 -194
Summaresultat fran finansiellainvesteringar 60245 33001
Resultat efter finansiella poster 104826 16192
Aretsresultat 104826 16192
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Balansrakning

Beloppitkr Not 2017-12-31 2016-12-31
TILLGANGAR
Anlaggningstillgangar

Immateriella anldggningstillgangar 6

Balanserade utgifter for programvara 3573 7118
3573 7118

Materiella anlaggningstillgangar 7

Byggnader och mark 3325 3467

Inventarier 636 361
3961 3828

Finansiella anlaggningstillgangar

Langfristiga vardepappersinnehav 8 822102 750670

Langfristiga fordringar 9 886 886

822988 751556

Summa anlaggningstillgangar 830522 762502

Omsattningstillgangar

Kortfristiga fordringar
Kundfordringar 10136 12640
Ovriga fordringar - 195
Forutbetalda kostnader
och upplupna intakter 10 9430 6713
19566 19548
Kassa och bank 171353 91202
190919 110750
SUMMA TILLGANGAR 1021441 873252

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital

Donationskapital 1151 1151
Balanseratkapital 594996 490171

596 147 491 322

Langfristiga skulder
Upplupnaforskningsataganden 236885 163969

236885 163969

Kortfristiga skulder

Leverantorsskulder 8477 7961
Skuld erhallna ej nyttjade bidrag PKL 8194 4795
Ovrigaskulder 2527 3138
Upplupnakostnader

och forutbetaldaintakter 11 169211 202067

188409 217961
SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 1021441 873252

FORANDRING EGETKAPITAL  StinaochLennart

Sandbergs Balanserat Totalt
minnesfond eget kapital egetkapital
Ingdende balans 1151 490171 491 322
Aretsresultat - 104 826 104826
Utgaendebalans 594977 596 148
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Kassaflodesanalys

Beloppitkr 2017 2016
Denlépande verksamheten

Arets saldo 104826 16192
Justeringar for poster sominteingar

ikassaflodet mm 132 24037

104958 40229

Kassaflode fran den l6pande verksamheten
fore forandring av rorelsekapital
ochfinansiering av verksamheten 104958 40229
Kassaflode franforandringarirorelsekapital
Okning(-)/Minskning(+)

avrorelsefordringar -18 -4875
Okning(+)/Minskning(-)
avrorelseskulder -646 -1840

-664 -6715
Kassaflode franfinansiering av verksamheten
Okning(-)/Minskning(+)
avfinansiella anlaggningstillgangar -23435 9182

-23435 9182

Kassaflode fran den lépande verksamheten 80859 42 696

Investeringiverksamheten

Forvarv av materiella anlaggningstillgangar -708

Kassaflode franinvesteringiverksamheten -708 (o}
Arets kassaflode 80151 42696
Likvidamedel vid arets bérjan 91202 48506
Likvidamedel vid arets slut 171353 91 202
Forandring: 80151 42696

Justeringar for poster som
inteingarikassaflédetmm

Avskrivningimmateriellatillgangar 3545 3528

Avskrivning materiellatillgangar 574 327

Rearesultat forsdljning

av finansiella anlaggningstillgangar -47997 -24028

Okning av forskningsataganden 44010 44210
132 24037

10
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Noter

Beloppitkrominget annat anges.

NOT 1 | REDOVISNINGS- OCH VARDERINGSPRINCIPER

ALLMANNA REDOVISNINGSPRINCIPER
Insamlingsorganisationens redovisnings-och varderingsprinciper
overensstammer med arsredovisningslagen, BFNAR 2012:1 (K3)
och FRII:s styrande riktlinjer for arsredovisning.

Redovisning av gavor och bidrag. Enligt K3 skuldférs villkorade
gavor med aterbetalningsskyldighettill dess att villkoren dr upp-
fylldaochingaribegreppetbidrag. Principerna ar oférandrade
jamfortmed foregaende ar.

VARDERINGSPRINCIPER MED MERA

Intdktsredovisning

Intékteriformav gavor och bidragintaktsfors som huvudregel nar
gavan sakréttsligt &r genomford. Med gavor avses framstinsamlade
medel fran privatpersoner och féretag. Gavor och bidrag redovisas
normalt enligt kontantprincipen.

Redovisning av kostnader och forpliktelser

Kostnader bokférs under det ar de uppkommer ochidet fall att fak-
tura ej erhallits fore bokslutsdagen, reserveras for kostnaden. Nar
organisationen har forpliktigat sig att utfora en viss atgard gentemot
tredje man eller liknande bokférs detta som enkostnad. For forsk-
ningsanslag och liknande uppkommer saledes en forpliktelse
inormalfalletioch med att styrelsenfattatbeslut omanslagoch
detta darefter meddelats mottagaren.

Insamlingskostnader

Insamlingskostnader dr de kostnader som varitnédvandiga for att
genererainsamling. Hitrdknas saledes kostnader for reklam, annon-
ser, kampanjutskick, loner, lokaler, tackbrev med mera.

Andamalskostnader
Som andamalskostnader klassificeras sadana kostnader som har
samband med attuppfylla organisationens syfte och/eller stadgar.

Vadrderingsprinciper
Tillgangar och skulder har varderats till anskaffningsvarden ominte
annatanges nedan.

Aktier, andelar och obligationer

Aktier och andelar samt obligationer varderasttill detlagstaavan-
skaffningsvardet och verkligt varde. Ett portfoljperspektiv tillampas
vid vardering enligt ldgsta vardets princip. Aktier och andelar samt
obligationer som erhalles genom testamente eller gava varderas till
marknadsvardet vid gavotillfallet.

Fordringar
Fordringar har efterindividuell vardering upptagits till belopp
varmed de berdknas inflyta.

Skulder
Skulder som forfallerinom ett ar fran bokslutsdatum har redovisats
som kortfristig skuld.
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Avskrivningsprinciper fér anlaggningstillgangar
Avskrivningar enligt plan baseras pa ursprungliga anskaffnings-
varden minskat medrestvarde. Avskrivningen sker linjart dver till-
gangens nyttjandeperiod och redovisas som kostnadiresultat-
rakningen.

Foljande avskrivningstider tilldmpas:

Immateriella anliaggningstillgangar
-Datorbaserade informationssystem Sar
Materiella anlaggningstillgangar

-Byggnader inkluppskrivning av byggnad (gjord fére 2001) 30-60 ar

-Inventarier 3-5ar
NOT 2 | GAVOR

Gavorsomredovisatsiresultatrakningen

Insamlade medel 2017 2016
Allmanheten

Testamenten 89155 92344
Ovrigagavor 202556 133010
Foretag

Postkodlotteriet 20000 37000
Swedbank Robur 2809 2642
Summa 314520 264996

Tjanster ochideellt arbete
Barncancerfondens verksamhetbygger endastiblygsam omfattning
paideellt arbete. Inomramen for Barncancerfondens Givarservice
forekomideellt arbete fran volontarer, totalt cirka 500 timmar under
2017.1samband med Barncancerfondens friskvardsevent, Ride of
Hope ochRun of Hope, utfordes 5176 timmarsideelltarbete.

Barncancerfonden forekommerimediaistorutstrackningunder
ettverksamhetsar, endel av detta skeriformav gavorimanav plats
dar plug-inannonser dr vanligt férekommande. For 2017 uppgick
detberakande vardet till 38,8 mkr (Kalla Sifo) medan den direkta
kostnaden slutade pa 14,8 mkr.

Ide sexregionalaforeningarna sker merpartenav arbetetideellt
vilket givetvis bidrar till Barncancerfondens verksamhet.
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Noter

NOT 3 | MEDELANTAL ANSTALLDA, PERSONALKOSTNADER
OCH ARVODEN TILL STYRELSEN

Medelantalet
anstallda 2017 2016
Antal varav Antal varav
anstdllda maén anstdllda man
56 18 52 19
Konsfordelningbland styrelseledamaéter och ledande befattnings-
havare 2017 2016
Antal varav Antal varav
man man
Styrelseledamoter 11 8 10 6
Ledande befattningshavare 1 0 1 1
Loner, andra ersattningar och sociala kostnader
2017 2016
Loneroch andraersattningar
Styrelse och generalsekreterare 1243 1378
Ovrigaanstallda 24125 24678
Totalaloner och ersattningar 25368 26056
Socialakostnader 11250 10885
(varav pensionskostnader exkl. [6neskatt) 549 2241

Av pensionskostnadernaavser 246 (361) tkr organisationens
styrelse och (GS).

Enligtbeslut avarsmotet 2016 arvoderas styrelseledamoter
med 35% av prisbasbeloppet vilket foérinnevarande arinnebar
15505 kr per ar. Styrelsens ordférande arvoderas med 45% av
prisbasbeloppet vilket forinnevarande arinnebar 19 935 kr per
manad. Darutdver ersatter Barncancerfonden forlorad arbets-
inkomstvid férrattning for Barncancerfondens rakning.

Under aret har totalt 77 760 kr utbetalats i sadan ersattning.

Pensionspremier fér samtliga anstallda foljer ITP-planen.
Liksom for évriga anstallda galler ITP-planens pensionsvillkor
aven for GS. Inga sarskilda formaner utgar for 6vrigt till GS.

Barncancerfondens GS ar tillsvidareanstalld med en uppsag-
ningstid for GS med fyramanader och for Barncancerfonden om
12 manader.

NOT 4 | LEASING

Barncancerfonden leasar framforallt kontorslokaler, kopiatorer/
skrivare och annankontorsutrustning. Kostnaden for bokforda
leasingavgifter uppgartill 3330 (3 041) tkr.

Framtida leasingavgifter forfaller enligt forljande:

2017 2016
Inom1ar 3205 3041
1-5ar 323 3136
Senarean5ar - -
Summa 3528 6177

Avtalet omlokaler stracker sigtill2018-12-31 och darmojligt att for-
langatill2021-12-31.

NOT5 | KOSTNADER FOR ANDAMALET

2017 2016

Forskning -192708 -172748
Infrastruktur -28047 -47 425
Utbildning -8775 -12180
Ovrigt -5250 -5277
Rad och stod -40043 -36997
Information -51620 -52483

-326443 -327110
NOT 6 | IMMATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR
Insamlingssystem
Balanserade utgifter férprogramvara 2017-12-31 2016-12-31
Ingaende anskaffningsvarde 18381 18381
Arets aktiverade utgifter - -
Utgdende ackumulerade
anskaffningsvarden 18381 18381
Ingaende avskrivningar -12405 -9163
Arets avskrivningar -3260 -3242
Utgaende ackumulerade avskrivningar -15665 -12405
Utgaenderedovisat varde 2716 5976
Forskningsportal
Balanserade utgifter férprogramvara 2017-12-31 2016-12-31
Ingdende anskaffningsvarde 1427 1427
Arets aktiverade utgifter - -
Utgdaende ackumulerade
anskaffningsvarden 1427 1427
Ingaende avskrivningar -285 -
Arets avskrivningar -285 -285
Utgdende ackumulerade avskrivningar -570 -285
Utgaenderedovisat varde 857 1142
Redovisat virde vid rets slut 3573 7118
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Noter

NOT 7 | MATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR

NOT 10 | FORUTBETALDA KOSTNADER OCH UPPLUPNA INTAKTER

Byggnader och mark 2017-12-31 2016-12-31 2017-12-31 2016-12-31
Ingadende anskaffningsvarde 7000 7000 Upplupnaintakter 8770 5959
" Forutbetaldakostnader 660 754
Utgaende ackumulerade
anskaffningsvarden 7000 7000 Summa 9430 6713
Ingdende avskrivningar -3533 -3392
Arets avskrivningar -141 -141 NOT 11 | UPPLUPNA KOSTNADER OCH FORUTBETALDA INTAKTER
Utgaende ackumulerade avskrivningar -3674 -3533 2017-12-31 2016-12-31
Utgaenderedovisat varde 3326 3467 Upplupnaforskningsanslag ochtjanster 162067 190795
Upplupnakostnader for professurer 2784 2962
Taxeringsvarden finns ej dabyggnaden &r Ovrigaupplupnakostnader
ensakallad specialbyggnad. ochforutbetaldaintakter 2494 6155
Upplupna semesterloner 1227 1442
Inventarier 2017-12-31 2016-12-31 Upplupen sarskild loneskatt 639 713
Ingadende anskaffningsvarde 5464 5464
Inkop 708 _ 169211 202067
Utgaende ackumulerade
anskaffningsvarden 6172 5464
Ingadende avskrivningar -5103 -4917
Arets avskrivningar -433 -186
Utgaende ackumulerade avskrivningar -5536 -5103
Utgaenderedovisat varde 636 361
Redovisat virde vid arets slut 3961 3828
NOT 8 | LANGFRISTIGA VARDEPAPPERSINNEHAV
2017-12-31 2016-12-31
Ingdende anskaffningsvarde 750670 735826
Forvarv 447018 183434
Forsaljningar -375586 -168590
Utgaende anskaffningsvarde 822102 750670

For specifikation av vardepapper per kategori, se under
Kapitalforvaltning samtidetalj pa www.barncancerfonden.se/
kapitalforvaltning.

Nagon nedskrivning eller aterforing av nedskrivning avseende
vardepapper forekom ejunder2017 eller 2016.

NOT 9 | LANGFRISTIGA FORDRINGAR

2017-12-31 2016-12-31
Stalld sékerhetfor hyresdeposition
AtriumLjungberg

886 886
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Kapitalforvaltning

Barncancefondens vardepappersinnehav per 31 december 2017.

Nedan aterfinns en sammanstallning 6ver Barncancerfondens
langfristiga vardepappersinnehav, se dvennot 8.

Allabeloppitkr

SVENSKA AKTIER Anskaffnings- Marknads-
vdrde varde

Handelsbanken Sverige

Index Criteria Utdelande 133735 137797

Ovriga Svenska aktier 6 0

GLOBALA AKTIER
Handelsbanken Global Index Criteria 50491 104671

OVRIGA AKTIER

SPP GodFond Sverige & Varlden 72621 132787
CBFonder Save Earth FundID

(utdelande) 40347 41954
RANTOR

SPP Féretagsobligationsfond 135224 136962
Simplicity likviditet 100006 100039
OhmanFRN-fond 100124 100642
Ohman FéretagsobligationsfondHallbar 100000 99727
Kassa 9323 9323

ALTERNATIVAINVESTERINGAR

NordkinnFlMacro 45000 45000
Ambrosia XL (utdelande) 44548 42761
SUMMA VARDEPAPPER 831425 951663
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Revisionsberattelse

TillarsmotetiBarncancerfonden, org.nr 802010-6566

Rapport om arsredovisningen

UTTLANDEN
Vihar utfort en revision av arsredovisningen for Barncancer-
fonden for ar 2017.

Enligt var uppfattning har arsredovisningen uppréttats
ienlighet med arsredovisningslagen och ger eni alla visent-
liga avseenden rattvisande bild av féreningens finansiella
stallning per den 31 december 2017 och av dess finansiella
resultat och kassaflode for aret enligt rsredovisningslagen.
Forvaltningsberittelsen ér forenlig med arsredovisningens
ovriga delar.

GRUND FORUTTALANDEN

Vihar utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige.
Revisorernas ansvar enligt denna sed beskrivs narmare i av-
snitten Den auktoriserade revisorns ansvar samt Lekmanna-
revisorns ansvar.

Vi dr oberoende i forhéllande till féreningen enligt god
revisorssed i Sverige. Jag som auktoriserad revisor har full-
gjort mitt yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.

Vianser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar tillrickliga
och dndamalsenliga som grund for vira uttalanden.

STYRELSENS OCH GENERALSEKRETERARENS ANSVAR
Det ar styrelsen och generalsekreteraren som har ansvaret for
att arsredovisningen uppréttas och att den ger en rittvisande
bild enligt arsredovisningslagen. Styrelsen och generalsekre-
teraren ansvarar dven for den interna kontroll som de bedo-
mer dr nddvandig for att uppritta en arsredovisning som inte
innehaller nagra visentliga felaktigheter, vare sig dessa beror
pé oegentligheter eller pa fel.

Vid upprittandet av arsredovisningen ansvarar styrelsen
och generalsekreteraren for bedomningen av foreningens
formaga att fortsatta verksamheten. De upplyser, nir sa dr
tillimpligt, om forhallanden som kan paverka férmagan att
fortsitta verksamheten och att anvinda antagandet om fort-
satt drift. Antagandet om fortsatt drift tillimpas dock inte
om styrelsen och generalsekreteraren avser att likvidera fore-
ningen, upphora med verksamheten eller inte har nagot realis-
tiskt alternativ till att géra nagot av detta.
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DEN AUKTORISERADE REVISORNS ANSVAR

Jag har att utfora revisionen enligt International Standards on
Auditing (ISA) och god revisionssed i Sverige. Mitt mal &r att
uppnd en rimlig grad av sidkerhet om huruvida arsredovis-
ningen som helhet inte innehéller ndgra vésentliga felaktig-
heter, vare sig dessa beror pa oegentligheter eller pa fel. Rim-
lig sdkerhet dr en hog grad av sékerhet, men dr ingen garanti
for att en revision som utfors enligt ISA och god revisionssed
iSverige alltid kommer att upptacka en vasentlig felaktighet
om en sadan finns. Felaktigheter kan uppsté pa grund av
oegentligheter eller fel och anses vara visentliga om de enskilt
eller tillsammans rimligen kan forvintas paverka de ekono-
miska beslut som anvindare fattar med grund i arsredovis-
ningen.

Som del av en revision enligt ISA anvander jag professionellt
omdome och har en professionellt skeptisk instillning under
hela revisionen. Dessutom:

¢ identifierar och bedomer jag riskerna for visentliga felak-
tigheter i arsredovisningen, vare sig dessa beror pa
oegentligheter eller pa fel, utformar och utfor gransk-
ningsatgirder bland annat utifran dessa risker och in-
hémtar revisionsbevis som ér tillrickliga och andamal-
senliga for att utgora en grund f6r mina uttalanden.
Risken for att inte upptécka en vésentlig felaktighet till
foljd av oegentligheter ar hogre &n for en vésentlig fel-
aktighet som beror pa fel, eftersom oegentligheter kan
innefatta agerande i maskopi, forfalskning, avsiktliga
uteldmnanden, felaktig information eller dsidosittande
av intern kontroll,
skaffar jag mig en forstéelse av den del av féreningens
interna kontroll som har betydelse for min revision for
att utforma granskningsatgirder som dr lampliga med
hansyn till omstiandigheterna, men inte for att uttala mig
om effektiviteten i den interna kontrollen,
utvirderar jag lampligheten i de redovisningsprinciper
som anvands och rimligheten i styrelsens och general-
sekreterarens uppskattningar i redovisningen och till-
hoérande upplysningar,
drarjagen slutsats om lampligheten i att styrelsen och
generalsekreteraren anviander antagandet om fortsatt
drift vid upprittandet av arsredovisningen. Jag drar ocksa
en slutsats, med grund i de inhdmtade revisionsbevisen,
om huruvida det finns nagon visentlig osikerhetsfaktor
som avser saidana hindelser eller forhallanden som kan



BARNCANCERFONDEN | 2017 | ARSBERATTELSE

leda till betydande tvivel om foreningens formaga att
fortsatta verksamheten. Om jag drar slutsatsen att det
finns en visentlig osékerhetsfaktor, méste jag i revisions-
berittelsen fasta uppmarksamheten pa upplysningarna
iarsredovisningen om den vésentliga osékerhetsfaktorn
eller, om sddana upplysningar ar otillrickliga, modifiera
uttalandet om arsredovisningen. Mina slutsatser baseras
pa de revisionsbevis som inhdmtas fram till datumet f6r
revisionsberittelsen. Dock kan framtida hiandelser eller
forhallanden gora att en forening inte langre kan fortsatta
verksambheten.

e utvarderar jag den 6vergripande presentationen, struktu-
ren och innehéllet i arsredovisningen, ddribland upp-
lysningarna, och om arsredovisningen aterger de under-
liggande transaktionerna och hindelserna p4 ett sétt som
ger en rattvisande bild.

Jag maste informera styrelsen om bland annat revisionens
planerade omfattning och inriktning samt tidpunkten f6r den.
Jag maste ocksd informera om betydelsefulla iakttagelser
under revisionen, diribland de betydande brister i den interna
kontrollen som jag identifierat.

LEKMANNAREVISORNS ANSVAR

Jaghar att utfora en revision enligt revisionslagen och dirmed
enligt god revisionssed i Sverige. Mitt mal dr att uppna en
rimlig grad av sikerhet om huruvida arsredovisningen har
upprittats i enlighet med arsredovisningslagen och om ars-
redovisningen ger en rittvisande bild av foreningens resultat
och stéllning.

Rapport om andrakrav enligt

lagar och andra forfattningar

UTTALANDE
Utover var revision av arsredovisningen har vi dven utfort en
revision av styrelsens forvaltning fér Barncancerfonden for ar
2017.

Vi tillstyrker att foreningsstimman beviljar styrelsens leda-
moter ansvarsfrihet for rakenskapsaret.

GRUND FORUTTALANDE
Vihar utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige. Vart
ansvar enligt denna beskrivs nidrmare i avsnittet Revisorernas
ansvar. Vi ar oberoende i férhallande till féreningen enligt god
revisorssed i Sverige. Jag som auktoriserad revisor har i 6vrigt
fullgjort mitt yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.

Vianser att de revisionsbevis vi har inhamtat ar tillriackliga
och dndamélsenliga som grund for vart uttalande.

STYRELSENS ANSVAR
Det ir styrelsen som har ansvaret for forvaltningen.

REVISORERNAS ANSVAR
Vart mal betréaffande revisionen av férvaltningen, och dirmed
vart uttalande om ansvarsfrihet, ar att inhdmta revisionsbevis
for att med en rimlig grad av sikerhet kunna bedoma om
nagon styrelseledamot i nagot visentligt avseende foretagit
nagon atgird eller gjort sig skyldig till ndgon forsummelse
som kan foranleda ersittningsskyldighet mot foreningen.
Rimlig sakerhet ar en hog grad av sikerhet, men ingen
garanti fOr att en revision som utfors enligt god revisionssed
iSverige alltid kommer att uppticka atgérder eller forsummel-
ser som kan foranleda ersattningsskyldighet mot foreningen.
Som en del av en revision enligt god revisionssed i Sverige
anviander den auktoriserade revisorn professionellt omdome
och har en professionellt skeptisk installning under hela revi-
sionen. Granskningen av forvaltningen grundar sig framst pa
revisionen av rakenskaperna. Vilka tillkommande gransk-
ningsatgarder som utfors baseras pa den auktoriserade revi-
sorns professionella bedomning och 6vriga valda revisorers
bedémning med utgangspunkt i risk och visentlighet. Det
innebér att vi fokuserar granskningen pé sddana atgérder,
omréaden och férhallanden som dr visentliga for verksam-
heten och dar avsteg och 6vertradelser skulle ha sarskild be-
tydelse for foreningens situation. Vi gar igenom och provar
fattade beslut, beslutsunderlag, vidtagna atgirder och andra
forhallanden som ér relevanta for vart uttalande om ansvars-
frihet.

Stockholmden 3 april2018

Ohrlings PricewaterhouseCooper AB

W piva Aot

Monica Hedberg
Auktoriseradrevisor

Lindome den28 mars 2017

Ake Lundsten
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Viktiga styrelsebeslut 201/

(Redovisas i kronologisk ordning):

® |dagfarlakemedelsforetag somutvecklar cancerldke-
medelinom EU undantag fran att genomforakliniska
studier pabarn. Enintresseorganisation, UNITE2CURE,
villfa EU kommissionen att ta bort det undantaget.
Barncancerfondens styrelse staller sigbakom forsla-
get.

Styrelsen beslutade att fortydliga avtalen mellan

Barncancerfonden och forskare avseende etikprévning.

Styrelsen beslutade att godkdnna verksamhetsberat-
telse och arsredovisning avseende 2016 och foresla
arsmotet att godkanna dessa.

Styrelsen gav kansliet uppdrag attbereda ett forslag pa
ny strategiutifran det material som Boston Consulting
Group tagit fram (pro bono) tillsammans med styrelse
ochBarncancerfondens kansli.

Styrelsens rekryteringsgrupp fattade beslutom att
anstallalsabelle Ducellier som generalsekreterare och
styrelsenisinhelhetinformerades omdetta.

Styrelsen beslutade att godkanna Barncancerfondens
tillsvidareavtal med Barntumdérbanken.

Foratt minskarisken forjaviforskningsnamnderna har
antalet deltagare utokats. Styrelsen har utifran val-
beredningens forslag beslutat att vdlja Lena von Koch,
Gisela Barbany, Tommy Martinsson, Ake Borgoch
Hakan Olsson som nya ledaméter.

Under aret utfordes en genomgripande stadgedversyn
som omfattade saval fondens som féreningarnas stad-
gar.larbetsgruppen fanns representanter fran fond och
forening. Styrelsen kommer att féresla arsmotet 2018
attfattabeslut om de forandrade stadgarna. Ett extra
arsmote behovs for att slutgiltigt andra stadgarna.

AXEL SVENSSON
arbehandlad for
hjarntumor. Brevet ar

till socialministern.
FOTO: EMIL GUSTAVSSON

® Styrelsenbeslutade att godkanna verksamhetsplan och budgeten for

2018 med bland andra féljande viktigainriktningar:

» Insamlingen ska okamed 50 procent mer an marknaden.

» Borja etablerakvittokommunikation for starkare koppling och del-
aktighetmellan givare och effekt.

» Samverkaninom kansliet och mellan fond och férening ska utvecklas.

» Digitalisering ochinnovation ska varahornstenar som skafostraen
kultur av flexibilitet ochinsiktsdelande.

» Barncancerfonden ska arbeta for att barncancerfragan tydligt satts
paagendan genom ett strukturerat opinions-och paverkansarbete.

» Arbetaforatt barncancer blir pilotprojektinom det nationellainitiativet
"Genomics Medicine Sweden” (GMS), ett nationelltinitiativ vars mal
arattmojliggodra varldsledande diagnostik och precisionsmedicin.

» Finansierakliniska prévningar genom samarbetet med Kids Cancer-
ActNow, ett globalt konsortium som syftar till att kliniska prévningar
pabarn genomfors.

» Utoka finansieringen av forskningsprojekt med 20 mkrjamfért med
2017.

» Okafinansieringen av biobanker och vardutvecklingmed 5 mkrjam-
fortmed2017.

» Utoka satsningen pa barncanceréverlevare, saval barn som vuxna.
For de vuxna 6verlevarna utvecklas konceptet "Maxallivet” genom
bland annat arbetslivscoachning, samtalsstod och konferenser/
traffar for malgruppen.

» Utveckla samarbetet med andra organisationer nationellt ochinterna-
tionellt, for att hitta synergier som kan gagna vara malgrupper.

» Tafram en handlingsplan med tydliga delmal och tillhérande aktivite-
ter for hur viunder de kommande aren ska uppna digital excellens for
bade fond och féreningar.

» Sakerstalla att viuppfyller den nya dataskyddsforordningen (GDPR)
somtraderikraftimaj2018.|detta arbete ingar aven att vid behov
stotta och guida foreningarna med kunskap och rad om hur de kan
arbetamed GDPR-kraven.
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Styrelsen

MATS ALPBERG, Stockholm
Externledamotsedan april2016.Serieentre-
prendr medkreativ och digital adra. Har startat
ochvaritdrivkraftenidver20 stérre projektoch
bolagnationelltochinternationelltinomtele-
kommunikation, retail och underhallning. Bland
andra Halebop, Tunigo (somnu drendelav

Spotify), StjarnaFyrkant, Way Out West, Ryoulive.

Forlorade dottern Pia1992 sominsjuknadeiALL
narhonvar?2 ar.Deltogi sju styrelsesammantra-
den (78 procentnarvaro).

ISABELLE DUCELLIER, Stockholm
Generalsekreterare frdn november2017.Har
lang erfarenhetfran forsaljning och marknads-
foringav konsumentvaror och brinner fér varu-
markes- och ledarskapsfragor. Kommer senast
frankonsultforetaget McKinsey och har tidigare
varit VD for Pernod Ricard i Sverige. Har dvenlang
erfarenhetav styrelsearbete, frankladféretaget
BjornBorg, Franska skolanLycée Francais Saint

LouisiStockholm och Jonkdping Business School.

Tilltradde hosten 2017, deltogiett styrelsesam-
mantréde (100 procent narvaro).

ANDERS FAREMO, Malmé

Barncancerfonden Sédra, ledamot sedan 2016.
Vice ordférandeiBarncancerfondenSodra.
Egenforetagare. Férlorade 2007 sin dotter
Matilda, som diagnostiserades med hjarntumor
2002.Deltogiattastyrelsesammanstraden (89
procentnarvaro).

HANS GEDDA, Boden

Barncancerfonden Norra, ledamot sedanjuni
2010.Forskarutbildad egenféretagare. Forlorade
1989 sin dotter Elinasominsjuknadeiependy-
mom (hjarntumar). Deltogi sju styrelsesamman-
traden (78 procentnarvaro).

ANNA IWERS ISAKSSON, Aby
Barncancerfonden Ostra, ledamot sedan maj
2015. Ordférande i Barncancerfonden Ostra.
Arbetar pa Komvux med stodtill eleverimate-
matik och naturkunskap pa gymnasieniva. For-
lorade sindotter Wera2010 som diagnostisera-
desmed hjarntumér2009. Deltoginio styrelse-
sammantraden (100 procentndrvaro).

.ﬁﬁi A
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EVA-LOTTA JOHANSSON, Enkoping
Barncancerfonden Mellansverige, ledamot
sedan april2012. Jobbar somradman vid Uppsala
tingsratt. Férlorade 2008 sonen David somin-
sjuknadeirhabdomyosarkom2005. Deltogi sju
styrelsesammantraden (78 procent nérvaro).

CARINA KAMPE, Stockholm
Barncancerfonden Stockholm Gotland, ledamot
sedanmars 2016. Civilekonom.Kommunika-
tionschef pa Volvo Cars Research & Develop-
ment. Tidigare arbetat som presschef och kom-
munikationschef pa Exportkreditnamnden,
Teliasonera och Ahléns. Drabbades av cancer
som attadringpa 80-taletochbehandladesi
drygttvaar. Deltogiatta styrelsesammantraden
(89 procentnérvaro).

MICAEL MATHSSON, Stockholm
Externledamotsedan2016. Tidigare genomfoért
utredningar for Barncancerfondensrakning samt
vid fleratillfallen varit arsmotesordférande.
Ordférande- och styrelseerfarenhetfranideella
organisationer, naringslivsamtkommunal verk-
samhet. Grundare och huvuddgareikonsultbo-
lagsomarbetar med affars- och verksamhetsut-
veckling. Pappatill Gustaf sominsjuknadeiALL
1994 ochidag ar forskollarare. Deltogi atta sty-
relsesammantraden (89 procent narvaro).

CLAES DENEERGAARD, Stockholm
Externledamot sedan 2017.Lang yrkesbanainom
framfor allt finanssektorn,iSverige ochiandra
lander. Styrelseerfarenhetinomfinans, fastig-
heter ochindustri; bade privata och statliga
foretag samt myndigheter. Deltagitiflera statliga
utredningar. Fére detta VD for Industrifonden
sominvesterarblaiutvecklingsbolaginom
lakemedel och medicinsk teknik. Driver eget
konsultbolag. Ledamot av KungligaIngenjors-
vetenskaps-akademin (IVA). Deltogifem styrel-
sesammantraden (100 procentnérvaro).

FREDRIK PARENIUS, ledamot
Barncancerfonden Véstra, ledamot sedan maj
2017. OrdférandeiBarncancerfonden Vastra. Ar
verksamiegetkonsultbolaginominkdp-och
verksamhetsutveckling. Pappatill Sofia, som
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insjuknadeiALL 2010 och fardigbehandlades
2013. Deltogifem styrelsesammantraden (100
procent nirvaro)

PER-ERIK SANDSTROM, Umea

Externledamot sedan 2017.Barnonkolog och har
arbetat pa Barncanceravdelningen vid Norrlands
UniversitetssjukhusiUmea sedan mitten av
90-talet. Verksamhetschef fér Barn och
Ungdomscentrum Vdsterbotten som ar lansklinik
for specialiserad vard for lanets barn sedan 2010.
Lamnar detuppdragetiseptemberiarforattga
tillbakatillarbetet som barnonkolog. Har varit
ordférandeiVardplaneringsgruppen for CNS-
tumdrer hos barn (VCTB) och har dven deltagiti
Svenska arbetsgruppen for uppfoljning efter
barncancer (SALUB). Deltogifem styrelsesam-
mantraden (100 procentnarvaro).

JENS SCHOLLIN, Orebro

Ordférande, externledamot sedan april 2016.
Professoripediatrik och har varitklinisk verksam
i6ver30 ar.Har varitrektor vid Orebro Universitet
iattaaroch prorektorifyraar. Har varitklinikchef,
divisionschef och ansvarig for att fa lakarutbild-
ning till Orebro Universitet. Har medverkatiflera
statliga utredningar och producerat cirka100
vetenskapliga artiklar. Har haft flera doktorander
ochletttvaforsksrgrupper. Deltoginio styrelse-
sammantraden (100 procentnarvaro).

NOT: Forandringaristyrelsen skerisamband
med arsmotet under pagaende verksamhetsar
varférendel styrelseledamoterhar100 procents
narvaro trots attde inte deltagit pa arets samtliga
styrelsemdoten.

SUPPLEANTER

PER-FREDRIK ANDERSSON
Barncancerfonden Véstra
HENRIK ERICSSON
Barncancerfonden Mellansverige
KLASSKYTT

Barncancerfonden Ostra
KATARINAHJERTELL
Barncancerfonden Norra

LENA PALM OSTMAN
Barncancerfonden Stockholm Gotland
HENRIK NILSSON
Barncancerfonden Sédra

VALBEREDNING
RODOLFO VEGA

Barncancerfonden Véstra
ANNIKABROCKNAS
Barncancerfonden Sédra

FREDRIK UHRSTROM
Barncancerfonden Stockholm Gotland
RUTHBRANNVALL

extern

KANSL

Namn och kontaktuppgifter
tillallamedarbetare pa Barncancerfondens
kansli hittar du pa www.barncancerfonden.se/
om-barncancerfonden/kontakt/hitta-medarbe-
tare/.

STYRELSEN, staende fran vanster: Micael
Mathsson, Claes de Neergaard, Annalwers
Isaksson, Hans Gedda, Fredrik Parenius, Eva-
Lotta Johansson. Sittande fran vanster: Per-Erik
Sandstrom, Carina Kampe, Anders Faremo, Jens
Schollin. FOTO:MAGNUS GLANS



ALICE WENNBERG THELIN, 4 AR, harfatten
ny lever av sinfarmor. "Detb&stajag vet ar att ga pa
forskolan.Jag har missat mycket och darfor villjag
varadar varje dag. Men mamma sager nejndrjag
villga dit palérdagar”, sagerhon.

FOTO:MAGNUS GLANS
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Detta aren effektrapport

BARNCANCERFONDEN TILLAMPAR Frivilligorganisa-
tionernas insamlingsrads (FRII) kvalitetskod f6r insam-
lingsorganisationer. Syftet med koden ar att 6ka transparen-
sen och 6ppenheten inom branschen och darigenom starka
fortroendet for de organisationer som tillimpar den.

Alla medlemmar i FRII offentliggér arligen en effektrap-
portivilken organisationerna beskriver hur vigen for att na
malen ser ut, det vill siga vilka processer som ligger till
grund for férandringar och hur langt man har nitt mot sina
mal.

Barncancerfondens redovisning aterfinns dels i denna ef-
fektrapport, dels i verksamhetsberittelsen och arsredovis-
ningen. I denna effektrapport presenteras viktiga resultat
och effekter som Barncancerfonden har bidragit till, fram
till och med februari 2018.

IDE HAR PUBLIKATIONERNA finns Barncancerfondens
svar pa FRIL:s fragor:

DETTA VILL BARNCANCERFONDEN UPPNA
Effektrapport (april2018): Sidorna 4-28.
Verksamhetsberattelse 2017: Vart uppdrag samt Var strategi
Arsredovisning 2017:Forvaltningsberattelse: Allmant om verk-
samheten.

IDETTA ORGANISATORISKA SAMMANHANG

VERKARBARNCANCERFONDEN
Verksamhetsberattelse 2017: Vart uppdrag samt Var strategi.
Arsredovisning 2017: Férvaltningsberattelse: Allmént om verk-
samheten.

DESSA STRATEGIERHARBARNCANCERFONDEN

FORATT UPPNASITTMAL
Effektrapport (april2018): Sidorna 4-28.
Verksamhetsberattelse 2017: Var strategi, och Framsteg
och effekt.

DENNA KAPACITET OCHDETTA KUNNANDEHAR

BARNCANCERFONDEN FOR ATT UPPNA SITTMAL
Effektrapport (april2018): Sidorna 4-6.
Verksamhetsberattelse 2017: Saanvands din gava, Forvaltning
ochrakenskaper.
Arsredovisning 2017: Forvaltningsberattelse: Resultat och stall-
ning, Finansiellainstrument, Medlemmar, Anstallda.

SA VET BARNCANCERFONDEN

OM ORGANISATIONEN GOR FRAMSTEG
Effektrapport (april2018): Sidorna 4-28.
Arsredovisning 2017:Forvaltningsberattelse: Vasentliga hdandelser
under rakenskapsaret. Verksamhetsberattelse 2017: Framsteg
och effekt.

DETTAHARBARNCANCERFONDEN

ASTADKOMMIT SAHARLANGT
Effektrapport (april2018): Sidorna 4-28.
Arsredovisning 2017:Forvaltningsberattelse: Vasentliga hdandelser
underrakenskapsaret. Verksamhetsberattelse 2017: 2017 i kort-
het, Framsteg och effekt.
Har finns Barncancerfondens verksamhetsberattelse och ars-
redovisning: http://2017.barncancerfonden.se
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Dethar ar Barncancerfonden

BARNCANCERFONDEN AR EN IDEELL forening vars syfte
ar att samla in pengar for att forebygga och bekdmpa can-
cersjukdomar hos barn. Barncancerfonden drivs uteslutan-
de med hjilp av gavor fran privatpersoner och foretag. Vi
arbetar aven for att drabbade barn och ungdomar samt
deras familjer ska fa den vard och det stod de behover. De
insamlade medlen anvénds till Barncancerfondens tre
andamal: forskning och utbildning, rad och st6d samt infor-
mation.

FIG1| SAHARANVANDS

ENINSAMLAD HUNDRALAPP
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UTBILDNING 62%
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[ INFORMATION 14%
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VAR VISION

Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer. I dag
overlever drygt 80 procent av de barn som drabbas. Vi har
en tuffresa kvar for att na var vision, men dr 6vertygade om
att vi en dag gor det. Det kommer dock att ta tid och det
kommer att kosta pengar - mycket pengar.

Under denna tid har vi ett viktigt uppdrag i att stotta och
underlatta for de familjer som drabbas av en barncancer-
sjukdom och dess foljder.

VARARESURSER

Barncancerfonden samlade under 2017 in 425,1 miljoner
kronor, vilket innebér en 6kning med 16,4 procent jamfort
med foregdende ar.

Utover personalen pa kontoret i Stockholm - som arbetar
med Barncancerfondens dndamal, insamling och adminis-
tration - finns sex foreningsinformatorer som ar knutna till
de sex regionala foreningarna. Medelantalet anstillda un-
der 2017 uppgick till §6 personer.

VARA ANDAMAL

For att vi ska nd var vision om att utrota barncancer behdvs
forskning och utbildning, det &r vart centrala indamal. Vid
sidan av det stodjer dven Barncancerfonden familjer med

barn som drabbas av barncancer inom dndamalet Rad och
stod. Information, Barncancerfondens tredje &ndamal, ska
oka kannedom och kunskap kring barncancer i syfte att un-
derlitta for familjer samt 6ka angelidgenhetsgraden, skapa
medvetenhet och héja kunskapsnivan kring vara fragor.

Forskning och utbildning
235 miljoner fordelades 2017 pé forskning, utbildning, infra-
struktur knuten till forskning, samt 6vriga forskningsrelate-
rade verksamheter.

Under 2017 beviljades totalt 261 projekt. Av dessa var 89
forskningsprojekt, 36 forskartjanster, 117 utbildningsprojekt
och 19 infrastrukturprojekt. Se fig 2.

FIG2 | ANDAMAL
FORSKNING 2017

\|

[l FORSKNING 82,1%
[ INFRASTRUKTUR 1,9%
[l UTBILDNING 3.7%
M OVRIGT 2,2%

Fordelning av resurser fér forskning och utbildning under 2017. Totalt
fordelades 235 Mkr till forskning, forskningsinfrastruktur, utbildning
och ovrigt. Posten dvrigtinnefattar bland annat férbattringar och
utveckling av verksamhetssystemet for ansékningar samtutvarde-
ringar.

Barncancerfonden dr den enskilt storsta finansidren av
barncancerforskning i Sverige och ger dven finansiellt stod
till utveckling av nya behandlingsmetoder. Barncancer-
fonden finansierar dessutom infrastruktur sdsom Barn-
tumorbanken och fortbildning inom barncanceromradet,
vilket bidrar till att skapa basta mojliga forutsattningar for
forskning och vard i virldsklass.

Ansokningar kategoriserade som translationell forskning,
det vill siga forskning som syftar till att uppticka nya meka-
nismer och implementera kunskapen i ett kliniskt relevant
sammanhang, utgor den storsta kategorin (fig 3). Grund-
forskning utgdr en annan stor post, medan de 6vriga katego-
rierna dr betydligt mindre. Viktigt att betona dr att alla an-
sokningar bedoms utifrdn forskningens kvalitet och relevans,
och att bedomningen sker oberoende av kategoriseringen.
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FIG3 | DEBEVILJADE
ANSLAGENS
KATEGORISERING 2017

[l GRUNDFORSKNING  30,0%

W KLINISKSTUDIE 18,2%

[l TRANSLATIONELL
FORSKNING 431%
VARDFORSKNING 8,7%

Barncancerforskning fordelat pa fyra forskningskategorier. Under
2017 beviljades flest anslaginom translationell forskning foljt av
grundforskning.

Kvalitetssdkrad beslutsprocess

Barncancerfonden har i dag en vilfungerande och kvalitets-
sakrad process for granskning och bedomning av ansok-
ningar. For att garantera att endast forskningsprojekt av
hogsta kvalitet beviljas anslag anvinder vi vil sammansat-
ta, kompetenta och oberoende forskningsndmnder som
granskar och bedomer de ansokningar som kommer in till
0ss.

I de fall da ans6kningar som kraver sirskild kompetens
lamnats in till Barncancerfonden anlitar vi externa natio-
nella och internationella experter for granskningarna.

Barncancerfonden har fem olika forskningsndmnder som
alla bestar av sex till sju experter inom det omrade som
niamnden ansvarar for, samt en lekman med egen erfaren-
het av barncancer. Forslag pa nya ledamoter tas fram av en
valberedning, slutgiltigt beslut tas av Barncancerfondens
generalsekreterare tillsammans med huvudordforanden i
forskningsndmnderna. Ledaméterna i forskningsnamnder-
na har begrinsade mandatperioder.

Barncancerfonden har utarbetat en sarskild rutin for att
hantera javiforskningsndmnderna, for att sikerhetsstélla
objektiv och rittvis utvirdering, samt att behalla fértroen-
det for forskningsndmnderna pa en hog niva.

Las mer pa: barncancerfonden.se/forskning

Rad och stéd

40 miljonerkronor (2017).

Inom rad och stdd-verksamheten bistar Barncancerfonden
drabbade familjer pa flera olika sitt, bade under och efter
behandlingen. Bland annat genom att stodja olika funktio-
ner pa sjukhusen, som till exempel konsultsjukskoterskor
och syskonstddjare, samt att erbjuda ldger och temavistelser
dar man kan traffa andra med liknande erfarenheter.

Information

51,6 miljonerkronor (2017).

Att sprida information om cancersjukdomar hos barn och
ungdomar samt att vicka opinion dr grunden till att
Barncancerfonden bildades for drygt 35 ar sedan. Det dr
fortfarande en mycket viktig uppgift.

Med information vill Barncancerfonden 6ka kunskapen
om barncancer och dess konsekvenser; 6ka kunskapen om
Barncancerfonden och dess verksamhet med syfte att gene-
rera gavor; skapa engagemang och aterkoppla till givare hur
deras pengar anvinds. Malgruppen f6r informationen &r all-
maénheten, drabbade och anhoriga, vard, skola och myndig-
heter.

SAMATER VIEFFEKT

Det ar viktigt att visa pa vilket sétt vart arbete gor skillnad
for savil givarna som de vi jobbar for - de cancersjuka bar-
nen och deras narstdende. Det dr vart ansvar att visa pa att
medlen anvinds pa ritt sitt och ger avsedd effekt. Darfor
foljer vi upp, rapporterar och utvecklar vart arbete 16pande.

I denna effektrapport presenteras viktiga resultat och ef-
fekter som Barncancerfonden har bidragit till, fram till och
med februari2018. Med effekter menar vi dels hur de drab-
bade familjernas situation konkret har paverkats av vart ar-
bete. Och dels de stora och sma férindringar som dr néd-
vindiga for att nd vara tva stora 6vergripande effektmal: att
minska dodligheten i barncancer samt minska de sena kom-
plikationer som i dag orsakas av behandlingen eller av sjuk-
domen i sig.

Barncancerfonden har till syfte att anskaffa medel och
verka for att forebygga och bekdmpa cancersjukdomar hos
barn. Verksamheten &r beroende av gavor fran privatperso-
ner, foretag och organisationer. For att vi ska kunna fortsat-
ta att bidra och driva utvecklingen framat behover vi virna
vart varumadrke och regelbundet aterkoppla till sa vil de som
bidrar till var verksamhet som till de som fér del av véra in-
satser.

Barncancerfonden stravar efter fullstandig 6ppenhet och
transparens i sin verksamhet. Det giller allt fran interna re-
surser till forskningsanslag. Denna rapport dr en del av det-
ta arbete.

For att under kortare tidsintervaller veta om vi dr pa ritt
vig och att vara satsningar gor nytta har vi valt att rapporte-
ra kritiska processer och ett urval av indikatorer och nyckel-
tal for matning av kunskap och forskningskvalitet. I denna
rapport beskrivs de problem som Barncancerfonden strivar
efter att 16sa, vilka aktiviteter som organisationen har ska-
pat for att bidra till Idsningen samt vilka effekter och resul-
tat dessa aktiviteter har gett.
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Foljande studier och undersokningar har anvints for
att mita effekterna av Barncancerfondens arbete:

Medlemsundersdkning Barncancerfonden (CMA Research 2016
och2012).

Medierapport: Arssammanstallning (Retriever 2017).
Rapport: Barncancergalan (Kantar Sifo 2017).

Medierapport: Barncancerfondens granskning av barncancer-
varden (Retriever2017).

Undersokning: Vanligaste dodsorsak (Sifo 2017).

Undersodkning: Svenska vadlgérenhets ochinsamlingsorganisa-
tioner (Kantar Sifo 2017).

Deltagarenkiter Vistelser pa Agrenska (Barncancerfonden 2017).
Deltagarenkater Maxa livetprojektet (Barncancerfonden 2017).
Statistik: Aktiviteti sociala medier (Barncancerfonden 2017).
Lasarundersokning: Barn&Cancer (Kantar Sifo 2017).
Information ur Svenska Barncancerregistret.

AnalyseravinformationiAlva, Barncancerfondens anséknings-
system for forskningsanslag.




ALEXANDERKRIISA, 7 AR, haren synskada
efter sin hjarntumor som han drabbades av ndrhan
vartre ar. |ldagmar Alexander braoch gariforsta
klass darhanhar enresurs som stéttarhonom.
"Det ar skont att slippa sjukhuset, forut var jag dar
valdigt ofta. Nu arjag dar var tredje manad for att
kontrollera sa attinte tumoren kommer tillbaka.”
FOTO: ANDERS G WARNE
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Darfor benhovs Barncancerfonden

ATTBARN DOR I CANCER och att manga Gverlevare far sena
komplikationer dr grunden for Barncancerfondens verk-
samhet. Malet ir att alla barn som drabbas av cancer ska
overleva och ha ett fullgott liv.

Cancer dr den vanligaste dodsorsaken for barn i aldrarna
1-14 ar. 1 dag dverlever drygt 80 procent av alla cancerdrab-
bade barn. Overlevnaden har legat p4 ungefir samma niva
sedan 1990-talet. Det innebdr att vi har kommit sa langt
som det gir med de verktyg vi har i dag: cytostatika, stralbe-
handling och kirurgi.

For att radda alla cancersjuka barn kravs nya lakemedel
och behandlingar, men det finns en ljusning. Vileverien
hoppfull tid, mitt i en medicinsk revolution. Flera nya upp-
tackter och ny teknik Oppnar vagar vi inte hade kunnat
dromma om tidigare.

I dag vet forskarna hur vi kan aktivera kroppens eget im-
munsystem till att s1d mot cancercellerna. Genom att ta ut
och modifiera immunceller utanfor kroppen skapar forskar-
na redan nu mordarceller som attackerar tumorcellerna.
Med forfinade genetiska analysmetoder blir diagnoserna
mer precisa och behandlingen kan anpassas bittre efter var-
je enskilt barn. Forskarna kan bygga antikroppar, likarna
kan reparera skador som uppstar efter sjukdom och behand-
ling och varden har blivit battre pa att ta hand om infektio-
ner som tidigare varit livshotande. De nya teknikerna ar

mycket lovande, men dnnu vet vi inte hur effektiva de ar att
bota barn med cancer. Det behovs mer forskning for att for-
sta detta, och sedan implementera genombrotten i varden.

Svenska barn fér inte tillgdng till de senaste experimen-
tella behandlingarna som bygger pa firska vetenskapliga
genombrott. Ochide fall barn far behandling med medici-
ner under utveckling si gar det inte att sedan dra slutsatser
om vad det dr som fungerar och varfor eftersom barnen inte
ingér i en klinisk studie f6r barn.

Barn dr inte smé vuxna. Deras kroppar vixer och svarar
annorlunda pa behandling. For att kunna ge den allra mest
effektiva och sikra behandlingen dr kliniska tester pa just
barn absolut nddvindiga. Barncancerfondens mal ar lang-
siktiga och kommer att ta manga 4r i ansprak att nd. Okad
kunskap dr kritiskt bade for att oka 6verlevnaden och att
minska de sena komplikationerna.

Ny kunskap nds genom forskning av hog kvalitet. For att
forskningen ska fungera effektivt och ge resultat behovs
aven andra insatser. Det handlar till exempel om att skapa
en effektiv forskningsinfrastruktur, som biobanker och re-
gister eller personal som kan ta hand om registreringen. For
detta krévs finansiering och en bra process for urval av vilka
forskare och projekt som ska fa stod av Barncancerfonden.
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Detforskas inte

tillrackligt om barncancer

FORSKNINGEN KRING BARNCANCER ir i dag otillricklig.
Genom utlysningar av projektanslag och forskartjanster
bidrar Barncancerfonden till att finansiera forskning och
att ge svenska forskare det langsiktiga stod som kravs for
att fler barn ska kunna rdddas. Det behovs mer forskning,
sirskilt inom det kliniska omradet.

Barncancer ér en ovanlig diagnos. I Sverige finns f6r fa
barn inom samma élderskategori med samma diagnos for
att forskarna ska kunna dra sikra slutsatser i nationella kli-
niska studier. Darfor ar samarbete och natverk nodvandigt.
Det sker bdde inom Norden och internationellt.

Inom Norden finns exempelvis ett nitverk for hematologi
och barnonkologi (Nordic Society of Pedriatic Haematology
and Oncology, NOPHO), med utbildningar, moéten och sam-
arbeten kring forskningsprojekt och kliniska studier. Inom
Europa finns ocksé en organisation for kliniskt aktiva inom
barnonkologi (European Society for Paediatric Oncology,
SIOPE). SIOPE och NOPHO har liknande verksamheter.

Nitverken underlattar att forskningsresultat och behand-
lingsprotokoll sprids och svenska barn far tillgang till de se-
naste framstegen. Natverken bidrar ocksa till 6kad kunskap
och kompetens bland vardpersonal i Sverige, vilket gynnar
svenska barn med cancer.

UTLYSNINGAR AV

PROJEKTANSLAG OCHFORSKARTJANSTER

Aktivitet

Barncancerfonden stottar forskning i virldsklass genom ut-
lysningar av projektanslag och forskartjanster, vilket har re-
sulterat i att fler forskare har kunnat dgna sig at barncancer-
forskning och att fler forskningsprojekt har kunnat genom-
foras. Vi miter detta genom att titta pa antalet unika

FIG4 |

ANTAL UNIKA FORSKARE
Diagrammet visar antaletunika
forskare medbeviljade anslag
perioden2001till aktuellt ar.

2015 2016

forskare som beviljas anslag hos oss (fig 4). Antalet unika
forskare som far anslag av Barncancerfonden okar.

Effekt

Okad kunskap frdn ménga olika forskningsprojekt och
forskningsomraden bidrar tillsammans till utvecklingen av
forbattrade behandlingsmetoder och nya mediciner - och
iforlangningen till 6kad 6verlevnad och ett minskat antal
komplikationer bland 6verlevarna.

Det tar ofta lang tid innan resultat frdn grundforsknings-
projekt leder till forbattringar i varden och for patienters
hélsa, men viktiga framsteg sker kontinuerligt.

Det tydligaste beviset pa den positiva utvecklingen inom
barncanceromradet dr 6verlevnadssiffrorna (fig s).
Framgéngsrik forskning och kontinuerligt utvecklingsarbe-
te har resulterat i en 6kning av 6verlevnaden fran 20 procent
pa 1950-talet till 80 procent pa 1980-talet. Med béttre
overlevnad dgnas nu en betydlig del av forskningen till att
optimera behandlingar for att minska komplikationer och
skador utan att forsamra overlevnaden. Forskningen sedan
millenieskiftet har mycket framgangsrikt minskat sena
komplikationerna for till exempel Hodgkins lymfom.
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FIGS5 | FEMARSOVERLEVNAD efterinsjuknandeibarncancer.
Statistiken sammanstalls var femte ar. Uppdaterade siffror for 2011-
2015 vantas under2018.
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Hjérntumérer och neuroblastom

Var stora specialsatsning pa hjarntumdrer och neuro-
blastom har lett till storre kunskap och bidragit till att
overlevnaden inom dessa svara diagnoser kan 6ka (fig 6).

FIG6 | BEVILJADE ANSLAG TILLFORSKNING OMNEUROBLASTOM
Under aren2001-2017 beviljades 256 Mkr till forskningsprojekt och
forskningstjansterinom diagnosen neuroblastom. Figuren visar
samtliga beviljade ansékningar dar huvudsdkande valt "Sympatiska
nervsystemet” pakategorin “"Diagnos”. 99 procent av totalt beviljat
till”Sympatiska nervsystemet” utgors av forskninginom neuroblas-
tom.
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Ett exempel diar Barncancerfondens forskningsanslag
bidragit till positiv utveckling dr Barncancerfondens forsk-
ningsanslag till professor Per Kogner, som deltog i en inter-
nationell klinisk studie pa en ny behandling mot hogrisk-
neuroblastom. Studien pagick fran 2002 till 2010 och public-
erades i mars 2018. Det dr en kombinationsbehandling som
testats dar busulfan och melphalan ges i hoga doser foljt av
stamcellstransplantation. Totalt ingick 1347 barn fran 18
linder i studien. Overlevnaden 6kade frén 38 procent till

50 procent, medan risken for livshotande biverkningar
minskade frdn 10 procent till 4 procent (not 1).

Genetiska forskningsprojekt

Barncancerfonden stottar manga genetiska forsknings-
projekt. Mellan 2013 och 2017 beviljade Barncancerfonden
drygt 164 Mkr till genetisk forskning, inom vilken forskarna
undersoker vilka genetiska avvikelser som finns i cancer-
cellerna - och vilka av dessa som bidrar till tumorutveck-
ling.

Kunskap som uppnatts inom de hir forskningsprojekten
kan sedan anvéndas for att utveckla likemedel som réttar
till” den genetiska avvikelsen och pa sd sdtt hdmma tumo-
ren.

I ett nationellt pilotprojekt, finansierat av Barncancer-
fonden, ska alla cancersjuka barn genomga en total analys
av arvsmassan redan i samband med diagnostillfallet.
Genom att karakterisera tumorceller och frisk vivnad kan
ldkarna vilja ratt behandling och anpassa den pa basta méj-
liga sétt for att uppnd hogre dverlevnad och farre sena kom-
plikationer. Resultaten bidrar ocksa till 6kad forstéelse om
till exempel tumorcellers lakemedelsresistens.

Ponsgliom

Ponsgliom dr en mycket svarbehandlad form av hjarntumor
med mycket dalig prognos. En bidragande orsak till de
uteblivna framgangarna ér bristen pd tumormaterial for
analys. Man har ansett att riskerna med att ta prover fran
tumoren har varit for stora eftersom den sitter s ndra om-
rdden i hjirnan som kontrollerar livsviktiga funktioner som
andning och puls. Genom ett anslag fran Barncancerfonden
till professor Klas Blomgrens forskning har svenska neuro-
kirurger fatt mojlighet att l4ra sig en teknik av kollegor

i Frankrike, som gor det mojligt att ta flera biopsier med
endast minimala risker for komplikationer.

Detta, i kombination med genetisk forskning pa tumor-
materialet, har resulterat i att svenska barn med ponsgliom
idagdeltarien internationell klinisk studie (BIOMEDE,
Biological Medicine for Diffuse Intrinsic Pontine Glioma
(DIPG) Eradication) dir barnen erbjuds tre olika behand-
lingar baserade pa sin egen genetiska profil. Studien starta-
de 2014 och beridknas paga till slutet av 2018. Barncancer-
fondens anslag till provningsenheten HOPE och till
Barntumorbanken bidrar ocksa till BIOMEDE-studien.

NOT1

® TheLancetOncology, online 1March 2017, http:// dx.doi.org/10.1016/
S1470-2045(17) 30070-0.

® https://ki.se/nyheter/okad-overlevhad-med-ny-behandling-mot-ag-
gressiv-barncancerform?_ga=2.180211618.702016566.1521798961-
36228585.1516730539
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Akut lymfatisk leukemi (ALL)

Nir det géller ALL dr 6verlevnaden bland barn nu sa bra

att dven vuxenpatienter behandlas med barnprotokollet,
vilket har lett till 6kad 6verlevnad dven bland vuxna. Sedan
1970-talet har 6verlevnaden for denna diagnos stigit drama-
tiskt, frdn att vara i princip obefintlig till ndra 9o procent
idag.

Professor Jonas Abrahamsson, som sedan lang tid stods
av Barncancerfonden, har i en internationell klinisk studie,
publicerad i Lancet Oncology i mars 2017 (not 2), undersokt
lakemedelskoncentrationen i cellkdrnan for att béttre kun-
na individanpassa behandling av ALL. Midngden cytostati-
ka som tagits upp av DNA kunde kopplas till 6verlevnad,
och forskarna kan med den nya metoden béttre anpassa la-
kemedelsdosen. De barn som har laga lakemedelskoncen-
trationer kan fa en hogre dos, och ddrmed storre chans att
overleva.

I slutet pd augusti 2017 godkdnde FDA Kymriah, ett im-
munologiskt likemedlet baserat pa CAR-T-celler. Den nya
behandlingen 4dr en immuncells-baserad genterapi dar
patientens egna celler omprogrammeras for att kunna
attackera cancercellerna. Likemedlet dr det forsta sitt slag
som godkants for behandling av barn och unga med B-cells
ALL som ir resistent, eller dar barnen fatt aterfall. Bada till-
standen dr mycket allvarliga och svarbehandlade. Den nya
behandlingen bygger pa kunskap fran ménga ars forskning
som Barncancerfonden har bidragit till. Barncancerfonden
har mellan 2015 och 2017 beviljat drygt 31 mkr till forskning
inom omradet immunterapi, inklusive forskning om CAR-T-
celler.

Ldas merom CAR-T-celleriBarncancerrapporten 2017
https://www.barncancerfonden.se/barncancerrapporter/barn-
cancerrapporten-2017

Akut myeloisk leukemi (AML)

Mutationer driver tumorutveckling, och mutationer i genen
FLT3 forekommer i ungefar en tredjedel av patienter med
AML. I april 2017 godkinde FDA ett likemedel som effek-
tivt behandlar AML dér genen dr muterad. Lakemedlet dr
det forsta som registrerats for AML pa ett kvarts sekel och
den kliniska studien hade mycket lovande resultat: 23 pro-
cents lagre dodlighet. Barncancerfonden har sedan 2004
finansierat en rad studier som undersoker FLT3 i pediatrisk
cancer.

STOD TILL FORSKNINGSINFRASTRUKTUR

Aktivitet

En bra infrastruktur dr nddvandig for att de begransade re-
surserna inom barnonkologin ska kunna utnyttjas pa ett op-
timalt sitt, och for att resultat fran forsknings och
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FIG7 | ANTAL PATIENTFALL IBARNTUMORBANKEN. Under &ren
Antalet patientfalliBarntumérbanken.Den 22 mars 2018 fanns totalt
769 patientfalliBarntumorbanken. Antal nya fall = patienter som
registreras for forsta gangeniBarntumaérbanken.
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utvecklingsprojekt ska nds snabbare. Darfor ger
Barncancerfonden stod till forskningsinfrastruktur.

Varje ar drabbas 300 barn av cancer och solida tumorer
utgor cirka 70 procent av fallen. Det finns tumorformer som
inte gar att biopsera och vissa av biopsierna ger bara till-
riackligt med material for att kunna faststalla diagnosen.
Sammantaget gor detta att det dr svart att som forskare fa
tillgang till tillrickligt med material for att kunna genomfo-
ra forskningsprojekt. Darfor r det extremt viktigt att in-
samling, lagring och forskning koordineras, sd materialet
kan utnyttjas maximalt och ge storsta mojliga nytta.

Barntumdrbanken dr ddrfor en av vara storsta och vikti-
gaste infrastruktursatsningar. Banken startade 2013 med
uppdrag att samla in vivnad fran hjarntumérer och neuro-
blastom. Uppdraget utokades 2015 till att gélla alla solida
tumorer och till att utfora ett antal analyser som alla forska-
re kan ta del av. Syftet ér att spara pa det viardefulla patient-
materialet och forhindra att flera forskare dgnar resurser &t
att gora samma analyser. Antalet insamlade prover okar sta-
digt (figur 7) och analyser har gjorts pd ménga av proverna.

Barntumorbanken utvecklas standigt och man arbetar
mot att bli ett nationellt kunskapscentrum for barncancer-
forskning. For att nd malet kombinerar forskarna en allt
storre provinsamling (figur 7) med metodutveckling och

NOT2
® Referens: http://www.thelancet.com/journals/lanonc/article/PIIS1470-
2045(17)30154-7/fulltext
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djupanalys av tumorprover. Analysen &r kopplad till bade
grundforskningsprojekt och klinisk diagnostik och bidrar
med att validera kliniskt relevanta fynd genom att koppla
kliniska data till molekylidr patologi. P4 sikt kommer analy-
sen av biopsimaterialet bidra till viktiga kunskaper som kan
formedlas till kliniken och leda till forbéttrad behandling
och overlevnad.

For att kunna vara framgéangsrik deltar Barntumorbanken
i ett flertal kliniska barnonkologiska behandlingsstudier.
Barntumorbanken deltar i dagifyra pdgaende kliniska stu-
dier genom att hantera de vivnadsprover som behovs for
studierna. Dessa ar BIOMEDE, INFORM, PNETs och CMS.
Fran och med 2016 ingar Barntumédrbanken i Stockholms
medicinska biobank (SMB), som omfattar majoriteten av
privata och landstingsdgda biobanker. Fordndringen bidrar
till effektivare och sikrare provhantering. Biobanken har
stora fordelar av att ingd i SMB eftersom det erbjuds infra-
strukturstdd och radgivning i det komplicerade regelverk
som omger provlagring och hantering. Nérhet till klinik och
kontakt med kvalitetsregister sdkerhetsstalls, samtidigt
som proverna reserveras for forskning som kommer barn-
cancerpatienter i Sverige till godo.

Barncancerfonden finansierar dven Barncancerregistret
sedan det startades - ocksé en mycket viktig satsning for in-
frastrukturen kring barncancerforskningen. All data om pa-
tienternas insjuknande, behandling och komplikationer fors
iniregistret, som ddrfor innehéller avgrande information
for att kunna bedriva forskning och utveckla behandlings-
protokoll.

Effekt

Utan Barntumorbanken hade férre forskningsprogram i
Sverige kunnat genomforas eftersom proverna inte sparats
korrekt och rickt till lika ménga experiment och forsknings-
projekt. Registrering och uppfdljning av barnonkologiska
patienter i Barncancerregistret fraimjar barncancerforsk-
ningen och mojliggor utvecklingen av nya behandlingsme-
toder och protokoll.
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CORNELIA SCHAFFRIN CORREA, 3 AR,
har neuroblastom. Ena njuren, blindtarmen,
binjuren samt entumor opererades bort.
"Nu harjagbara en njure men jagklarar allt
anda”, sager hon. antikroppar och sprutor
ibenen. Hon har ocksa fatt A-vitaminer.

FOTO: DAVID POLBERGER
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Detbehovs nya mediciner
och behandlingar for attradda
alla som drabbas av barncancer

ALLA BARN SKA HA RATT TILL mediciner och behandling-
ar som ar utprovade for barn. Genom att finansiera klinisk
forskning bidrar Barncancerfonden till att hitta nya och
bittre metoder som kan lindra och bota barncancer - och
radda fler barn. Barncancerfonden har dven utlyst medel for
kliniska studier, implementering och vardplaneringsanslag.
Dessutom har Barncancerfonden tillsatt en ny referens-
grupp bestdende av ldkemedelsbolag som jobbar med ut-
veckling av cancerlikemedel.

I Sverige finns for f4 barn inom samma &lderskategori
med samma diagnos for att forskarna ska kunna dra sikra
slutsatser. Darfor dr samarbete nodvéndigt. Det sker bade
inom Norden och internationellt. Men samarbete kriver
ocksa finanser och langsiktig uppbyggnad. Det kan
Barncancerfonden bista med.

Barncancerfonden finansierar bade spjutspets och grund-
forskningsprojekt for att bota sjuka barn och ge dem ett
battre liv bade under och efter behandling. Dérf6r kan
forskningsprojekten som Barncancerfonden bekostar bero-
ra flera olika omraden, fran att ta fram morgondagens spjut-
spetsbehandlingar, canceridtande mordarceller eller mole-
kyler som far defekta gener att agera som de ska, till att ge
battre smartlindring och att skapa forutséttningar for ett
battre psykologiskt omhindertagande under och efter be-
handlingen.

KLINISK FORSKNING GERNYABEHANDLINGAR

Klinisk forskning ar nddvandig for att forskningsresultat
ska na patienterna i form av nya likemedel och behandling-
ar. Klinisk forskning inom barncanceromradet, liksom i
stort sett alla andra omraden, har under manga ar varit ef-
tersatt.

Aktivitet
Barncancerfonden inforde darfor 2016 en sirskild utlysning
for kliniska forskningsprojekt, som tidigare lag integrerad
med utlysningen av forskningsprojekt. Syftet var att de kli-
niska forskarna inte skulle behova vilja mellan ett kliniskt
forskningsprojekt och ett grundforskningsprojekt, och att
ansokningar inom klinisk forskning inte skulle konkurrera
med grundforskningsansokningar om forskningsmedel.
Vihar ocksa 6kat den genomsnittliga anslagsnivan pa
vara beviljade forskningsprojekt. Detta har fallit val ut och
vi sag under 2017 en kraftig 6kning i beviljade belopp till
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klinisk forskning, vilket mojliggor att mer forskning kom-
mer patienterna till godo snabbare (fig 8).

Effekt

Som en f6ljd av den sédrskilda utlysningen for kliniska forsk-
ningsprojekt beviljades under 2017 mer pengar till klinisk
forskning dn nagonsin tidigare. Forskning kommer bidra till
6kad kunskap, med direkt betydelse f6r barn som vardas for
cancer.

FIG8 | BEVILJADE BELOPP TILL KLINISK FORSKNING PER AR,
innefattar bade forskningsprojekt och forskningstjanster. Diagrammet
visar samtliga beviljade ansdkningar dar huvudsdkande valt "Klinisk
studie” pakategorin "Forskningskategori”. Totalt beviljat2001-2017
uppgartill296 Mkr.
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VARDPLANERINGSGRUPPER

Barncancerfondens stod till virdplaneringsgrupper och be-
handlingsprotokoll ar viktigt for utvecklingen av behand-
lingar. Det finns flera vardplaneringsgrupper i Sverige som
triffas regelbundet for att utbyta erfarenhet och hjilpa var-
andra. Vardplaneringsgrupperna ér en vitkig vag mellan
forskning och klinik.

Aktivitet
2017 behandlas alla barn med akut lymfatisk leukemi med
ett internationellt behandlingsprotokoll, NOPHO-ALL
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2008. Behandlingsprotokollet dr en vidareutveckling av ti-
digare protokoll, med bland annat forbéttrad riskindelning
och terapiintensifiering for de behovande grupperna, samt
uteslutning av kranial bestralning.

Effekt

Det nya protokollet har forbéttrat 6verlevnaden och minskat
komplikationer. Barncancerfonden har bidragit till
NOPHO-ALL 2008 pé flera siitt genom bidrag till forskning,
vardplaneringsgruppen fér ALL, Barncancerregistret och
den nordiska organisationen NOPHO (Nordic Society for
Pediatric Hematology and Oncology). Barncancerfonden
bidrar ocksa till det nya ALL-behandlingsprotokollet, ALL-
Together, som just nu startas upp och som ir ett projekt pa
europeisk niva.
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HOPE

Med hjélp av st6d fran bland annat Barncancerfonden har
uppbyggnaden av en enhet for tidiga kliniska provningar
Hematologisk Onkologisk ProvningsEnhet (HOPE) kunnat
starta i Stockholm. I februari 2016 blev enheten ackredite-
rad som Sveriges forsta ITCCcenter. ITCC (Innovative
Therapies for Children with Cancer) dr den europeiska
organisationen for tidiga kliniska studier fas I/fas II-studier
for barn med cancer.

Aktivitet

Barncancerfonden har sedan 2016 medfinansierat HOPE
for tidiga kliniska likemedelsprovningar. De nya kunskaper
som tas fram genom forskning och utveckling maste omsat-
tasinya likemedel och behandlingsmetoder. For detta be-
hovs kliniska studier och likemedelsprovningar anpassade
for barn, och implementering av ny kunskap i den kliniska
vardagen.

Effekt

Den nya kliniska provningsenheten mojliggor att barn i
Sverige far tillgang till nya innovativa behandlingar som
kan radda liv. I férlangningen leder det ocksa till att fler ef-
fektiva lakemedel som botar barn med cancer kan utvecklas
och lanseras. Arbetet med ett flertal internationella likeme-
delsprovningar och registerstudier har redan startats, bland
annat en fas II-likemedelsstudie pa ponsgliom (Biological
Medicine for Diffuse Intrinsic Pontine Glioma Eradication,
BIOMEDE).
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Kompetensinom

barncanceromradet arenfarskvara

ALLA YRKESKATEGORIER INOM SJUKVARDEN som kom-
mer i kontakt med cancersjuka barn ska ha hogsta mojliga
kompetens. Det racker inte med en enstaka utbildning for
sjukvardspersonal.

Alla som kommer i kontakt med cancersjuka barn maste
standigt halla sin utbildning uppdaterad. Att ha hgsta moj-
liga kompetens dr viktigt for att personalen ska kianna sig
trygg och uppskattad, vilket i sin tur leder till minskad per-
sonalomséttning och att kompetensen behélls inom barn-
cancersjukvarden.

Bortom behovet av att ta fram nya behandlingar star
barncancervarden dven infor andra utmaningar. Det rader
brist pa barnonkologer och specialistsjukskdterskor. Darfor
finansierar Barncancerfonden forskningstjénster for ST-
lakare samt utbildning for barnsjukskoterskor som vill utbil-
da sig vidare inom barnonkologin.

En enkdt som Barncancerfonden genomférde med sek-
tionschefer pa de sex barnonkologiska klinikerna 2017 visar
att fyra av sex barncancercentrum har fortsatt svart att re-
krytera sjukskoterskor. Bland annat handlar det om att sjuk-
skoterskor gér till battre betalda jobb med mer regelbunden
arbetstid. En konsekvens blir att endast en fjirdedel av sjuk-
skoterskorna har vidareutbildning inom barncancer - en ut-
bildning som i dag drivs och finansieras av
Barncancerfonden.

For att hoja kompetensen inom sjukvarden har
Barncancerfonden bland annat delat ut fortbildningsbidrag
till samtliga barncancercentrum att fordela; finansierat
symposier, arbetstraffar och nitverkstriffar; samt finansie-
rat reseanslag for konferensresor dir vetenskapliga resultat
presenteras. Barncancerfonden har dven mojliggjort prak-
tiktjanstgoring for vardpersonal pa regionsjukhusen.

UTBILDNINGAR

Aktivitet

Sedan 2006 har Barncancerfonden genomfort introduk-
tionsutbildningar och universitetsutbildningar i barnonko-
logi for sjukskoterskor och 2017 gavs den forsta introduk-
tionsutbildningen f6r barnunderskéterskor.
Barncancerfonden har under 2017 finansierat 4 650 timmars
vidareutbildning inom barncancer for sjukskoterskor.

Aven forskare har behov av ny kunskap och kompetensut-
veckling i sitt arbete. Dagens forskning dr bade komplicerad
och specialiserad. Metoder utvecklas och nya avancerade
tekniker tillkommer hela tiden. Det ar viktigt att svenska
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barncancerforskare anvinder de basta metoderna och tek-
nikerna i sin forskning. Barncancerfonden utlyser darfor
anslag for forskning/metodikstudier vid utlindska institu-
tioner.

Effekt

Utbildningarna var enligt utvarderingarna valdigt uppskat-
tade och de har ocksa resulterat i 6kad trygghet, kompetens
och kunskap hos sjukskoterskorna. Utbildningarna harioch
med det ocksa gett forbittrad omvardnad.

Citat fran sjukskoterskor som gatt utbildningen:

"Eftersom jag kdnner mig trygg och har béttre kunskap for-
medlar jag sakerhet till familjerna”

"Jag vagar mota familjerna ddr de befinner sig”

“Jagvdgar svara pd frdgor sjilv och vet nér jag ska referera till
enlikare”

"Jag har en béttre grund att std pd, vagar ta diskussionen med
ldkaren och lyfta barnets och den unga patientens perspektiv
ndr det giller ex smdrtlindring”

"Med all kunskap jag har fatt under kursen har jag tagit pd mig
mer ansvar och en annan ledarskapsroll inom onkologin”

Genom samtal med vardpersonal identifierar Barncancer-
fonden effektindikatorer sdsom trygghet i professionen,
forbattrat omhandertagande av patienterna, nojdhet hos
personal och patienter, nytta av kompetenshojning i den
kliniska vardagen, minskad personalomsittning, 6kat del-
tagande i forskning och utvecklingsprojekt med mera.

Ett exempel ar Fredrik Swartling som 2017 gjort en meto-
dikstudie i Prof. Robert Wechsler-Reyas forskningslab vid
Sanford Burnham Prebys Medical Discovery Institute, San
Diego, USA. Han rapporterar sjilv att "Metodikstudien har
sammantaget lett fram till att vi fatt battre patientmaterial
att jobba p&, nya kunskaper med nya unika laborativa tekni-
ker och forbattrade metoder samt ett utokat samarbete mel-
lan Uppsala och San Diego - ndgot som inte hade kunnat
vara mojligt utan Barncancerfondens ekonomiska stod.
Slutligen hoppas vi att den nya kunskapen jag erhallit kan
leda fram till battre vetenskapsartiklar, till 6kad kunskap
om biologin kring medulloblastom samt till forbéttrad be-
handling for patienter med elakartade barnhjarntumérer”.
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OPINIONSBILDNING

Aktivitet

Barncancerfonden har sedan 2013 bedrivit opinionsbildning
kring behovet av personal i barncancervarden i syfte att
uppmarksamma politiker och beslutsfattare kring personal-
forsorjningsfragan.

Effekt

Barncancerfondens granskning av tillgangen till vardplatser
och vardpersonal genom en enkét 2016 med ansvariga pa de
sex barncancercentrumen fick genomslag i drygt 100 artik-
lar samt inslag i svenska medier. Granskningen bidrog till
ett 16fte om fem nya vardplatser pd barncancercentrum i
Goteborg.

Barncancerfondens uppféljande granskning av barncan-
cervarden fick mellan den 16 och 31 oktober 2017 genomslag
i199 artiklar eller inslag i svenska medier enligt en under-
sokning gjord av Retriever. Granskningen byggde bland an-
nat pa en enkit med barncancercentrumen samt en enkit
med barncancerdrabbade foraldrar.

Filmerna i Barncancerfondens kampanj Om jag var soci-
alminister, dar tre barncanceréverlevare beréttar for
Annika Strandhéll vad de skulle géra om de var socialmi-
nistrar, har visats 6ver en miljon ganger pa Facebook.

Opinionskampanjen resulterade i att barncancerdverle-
varna tillsammans med Barncancerfonden blev inbjudna
till Annika Strandhill. Barncanceréverlevarna fick “prakti-
sera” som socialminister och foretrddare fick mojlighet att
beskriva situationen i virden samt framféra
Barncancerfondens krav for att rada bot pa bristen. I februa-
ri 2018 gick Socialdemokraterna ut med att de kommer att
satsa 500 mkr pa cancervarden om de vinner valet, barn-
cancer naimndes som ett prioriterat omrade.
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JULIA FRID 9 AR, insjuknadeileukemi
ALL narhon vartva ar. Behandlingen skada-
de Julias lever ochunder sommaren 2017
genomgick hon enlevertransplantation.
"Jag vet att nagon har dott for attjag ska
kunnaleva”, sagerhon.ldag marJuliabra.

FOTO:SOFIASABEL
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Brist pa stod till familjen

ALLA BARN MED CANCER och deras familjer ska ha ratt till
likvdrdigt och relevant std, sdvil under som efter behand-
lingen, oavsett utfall.

STOD FRAN BARNCANCERFONDEN

Aktivitet

Barncancerfonden arbetar aktivt med att ge stod till famil-
jer iform av vistelser/boenden, lagerverksamhet, olika
funktioner pa sjukhusen samt att ta fram informations-
material om barncancer. Syftet dr att ge rekreationsmajlig-
heter, erbjuda personal som underlittar tillvaron under
behandlingstiden samt att ge familjen kunskap om sjuk-
domen.

Barncancerfonden ger, som enda ideella organisation
iSverige, ekonomiskt stod till familjer vars barn avlider
icancer. Syftet dr att tacka begravningskostnader och andra
utgifter som kan uppsta i samband med att barnet dor. Barn-
cancerfonden ger dven anslag till vardforskning och psyko-
social forskning som bland annat omfattar utvecklingen av
omhandertagandet av det cancersjuka barnet och familjen.

Barncancerfonden tar lopande fram material om barn-
cancer for barn som drabbats och deras familjer. Forskning-
en visar att unders6kningar och behandlingar gar béttre om
barnet och foraldrarna ér val forberedda.

Tillsammans med vardpersonal har Barncancerfonden
darfor tagit fram material som ska underlitta och pa ett
pedagogiskt sétt hjalpa till i dialogen med vardpersonalen
och med forberedelserna infor undersokning och behand-
ling.

For barn finns bocker och filmer som visar hur en cancer-
behandling gar till, och for vuxna finns flera faktablad pa
olika sprak samt en skriftserie med information och rad
iolika cancerrelaterade fragor. Barncancerfonden ger dven
ut tidningar (tryckt och digitalt) som riktar sig till foraldrar
och anhdriga i syfte att ge stdd och igenkédnning till mal-
grupperna.

Effekt

90 procent av de tillfragade fordldrarna dr som helhet nojda
med Barncancerfondens arbete i en métning som gjordes
2016. Resultatet ligger pa motsvarande niva som vid mit-
ningen 2012. Upplevd effekt av vart arbete har dirmed inte
Okat, men den behaller en fin position med ett medelvirde

pa 4,4 av 5 (not 3).
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FIG9 | MEDLEMMARNAS NOJDHET med Barncancerfondens arbete,
enligt familjeenkaten 2016 (not 2).

"Jag dr som helhet néjd med Barncancerfondens arbete.”

Procent 0-100:
(3) M Instammerinte (1-2)

M Instammer (4-5)

Medel2016:4,4. Medel 2012: 4,4. Inget svar/ingen asikt 18 %

STOD TILLSYSKON

Aktivitet

Barncancerfonden bekostar syskonstodjare vid alla landets
sex barncancercentrum samt vid Lilla Erstagérden, ett
hospis for barn. Syskonstddjarna ar resurspersoner som in-
gariden stddgrupp som finns runt familjen och vars vikti-
gaste uppgift dr att se syskonen till de som blivit sjuka.
Barncancerfonden har dven anordnat lager f6r syskon pa
Agrenska soder om Goteborg och pa Barretstown Camp pa
Irland, samt nationella och regionala traffar tillsammans
med syskonstodjarna.

Effekt

I Barncancerfondens medlemsundersokning 2016 (not 3)
svarar 29 procent att de har haft kontakt med syskonstodjare
via sjukhuset. I en utviardering som har gjorts av deltagare
efter syskonvistelsen pa Agrenska i maj 2017 anger 94 pro-
cent att aktiviteterna var positiva. 71 procent anger att de
har fatt kunskap om sjukdomen och dess konsekvenser.

VISTELSER OCHREKREATION

Aktivitet — Almers hus

Veckorna pa Barncancerfondens rekreationsanldggning
Almers hus ar vardefulla for de cancersjuka barnen och de-
ras familjer. De ger en chans att komma ifran vardagen och
koppla avien lugn miljo. Har erbjuds en veckas kostnadsfri
vistelse. Samtidigt ges mojlighet till samvaro med andra fa-
miljer i samma situation. Det har dock varit svart att fa full

NOT3
® 2012 0ch 2016 genomférde Barncancerfonden en familjeenkat med
drabbade medlemmaride regionalaféreningarna.
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beldggning i huset under lagsdsong dd manga har svart att
fa ledigt fran skola och jobb. Darfor har vi arbetat aktivt
med att lyfta just lagsdsongveckorna fér familjer som inte
har skolbarn.

Effekt
Beldggningen har 6kat med 28 procent 2017 jamfort med f6-
regdende ar.

Las mer om Almers hus pa www.barncancerfonden.se (https://
www.barncancerfonden.se/for-drabbade/narstaende/familj/
vistelser-och-rekreation/almers-hus/)

Aktivitet - Agrenska
Barncancerfonden har anordnat flera familje- och temavis-
telser pa Agrenska for familjer och ungdomar frén hela lan-
det. Familjevistelserna fokuserar pa en diagnos per vistelse.
Sarskilda veckor anordnas dven for familjer som forlorat ett
barnicancer samt for ungdomar och syskon.
Familjevistelserna innehaller bland annat foreldsningar
och diskussioner kring aktuella medicinska ron, pedagogis-
ka fragor, psykosociala aspekter samt det stod som samhal-
let kan erbjuda. Ungdoms- och syskonvistelserna fokuserar
mycket pd umgénge, team building och att triffa andra med
liknande erfarenheter.

Effekt

Iutvirderingar av alla Agrenskas vistelser 2017 anger 77,2
procent (jamfort med 69 procent 2015) av deltagarna att det
helt och haller stimmer att de har fatt medicinsk kunskap
om barnets diagnos, symptom och behandling under sin
vistelse pa Agrenska (fig 10).

FIG10 |

SAHAR VISTELSEN PA AGRENSKA
bidragit till den medicinska kunska-
penhosdeltagande foraldrar, enligt
kursutvarderingen.

77.2%

Instammer helt och hallet med
pastaendet:

"Jag har fatt medicinsk kunskap
—d.v.s ombarnets diagnos och
behandling.”
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For fordldrar som forlorat ett barn i cancer anordnas sérskil-
da veckor pa Agrenska. Syftet r att ge stod i sorgebearbet-
ning och att de fa triffa andra fordldrar som varit med om
samma sak. I stort sett alla deltagare har fatt kunskap om
sorgebearbetning, vilket dr en av mélsittningarna med just
de hir veckorna. 73 procent anger att det stimmer helt och
héllet (fig 11).

FIG11 | SAHAR VISTELSEN PA AGRENSKA bidragit till kunskap om
sorgebearbetning for foraldrar som mist ett barn, enligt kursutvarde-
ringen.

"Jag har fdtt kunskap om sorgbearbetning.”

73 27

Procent 0-100:

M Stammer heltoch hallet ' Stammer ganskabra
M Stammer helt ganska daligt M stammerintealls M vetej

Sa manga som drygt 93 procent anger att det varit vardefullt
att dela sina erfarenheter med andra forildrar (fig 12). I mét-
ningar 2015 14g dessa svar pa 100 procent vardera pa "stim-
mer helt och hallet” vilket innebér en ndgot minskad effekt
av dessa veckors nytta. Man far dock inte glémma bort att
ingen har angett att det stimmer daligt, vilken 4nda &r ett
gott betyg totalt sett pa verksamheten.

FIG12 | SA ANSER FORALDRAR OM att fa mojlighet att dela erfaren-
heter med andrafordldrar under Agrenskas familjevistelser, enligt
kursutvdrderingen.

"Det har varit vdrdefullt f6r mig att dela mina erfarenheter med andra
férdldrar.”

Procent 0-100:

B Stammer helt och hallet ™ Stammer ganskabra
B Stammer helt ganska daligt M stammerintealls Hvetej

Las mer om verksamheten pa Agrenska pawww.barncancerfonden.
se. (https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/narstaende/
familj/vistelser-och-rekreation/agrenska/)
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Brist pa hjalp och stodiskolan

ALLABARN HARRATT TILL UTBILDNING. Skolan ar enligt
skollagen skyldig att hjdlpa barn med sirskilda svarigheter
pd grund av sjukdom eller funktionsnedséttning. And3 upp-
lever manga att de inte far det st6d som krdvs for att uppnd
malen i kursplanen. Elever som har eller har haft en cancer-
diagnos kan tidvis behova extra stod. De kan missa delar av
undervisningen under behandlingen eller drabbas av kon-
centrationssvarigheter, hjarntrotthet eller andra kognitiva
problem efter avslutad behandling. Undervisningen kan
darfor behova anpassas till elevens individuella behov.

STODMATERIAL
Aktivitet
Barncancerfonden har tagit fram stodmaterialet Ratt till
stod i skolan, ett informationsmaterial som ger konkreta
rad och vigleder i skolfragor for barn och ungdomar med
cancer. Satsningen bestar, forutom ett 6kat samarbete med
landets sjukhuslérare, av flera malgruppsanpassade filmer
samt styrdokument som forklarar vilka skyldigheter och
rattigheter man behover kidnna till nér en elev blir sjuk.
Barncancerfonden erbjuder dven Metodhandboken, ett
pedagogiskt hjalpmedel i skolan for elever med forvarvad
hjarnskada, samt Plotsligt hander det, en handbok for sko-
lan. For att 6ka forstdelsen i skola och forskola ger Barn-
cancerfonden ocksa arligen ut ett temanummer av tidning-
en Barn&Cancer om skolan.

Effekt

I den familjeenkit som genomfordes aav Barncancer-
fonden 2012 var det tydligt att skolan saknade beredskap nir
en elev insjuknade i cancer. 43 procent ansag att skolan inte
hade tillracklig kunskap och beredskap (not 3). Darfor tog
Barncancerfonden fram materialet Ratt till stod i skolan.

Av de som anvint materialet sedan det lanserades anger 89
procent att det ar till bra hjalp (fig 13).
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FIG13 | MEDLEMMARNAS NOJDHET med Barncancerfondens mate-
rial "Ratt till stéd i skolan for elever med cancer”, enligt familjeenkaten
2016.

"Barncancerfondens informationsmaterial’Rdtt till stéd i skolan’ ér
bra.”.”

Procent 0-100:
M Instammer (4-5) ¥ (3) MW Instammerinte (1-2)
Medel 2016: 4,3. Medel 2012: -. Inget svar/ingen asikt 3 %

Bas: 115 personer (de som kdnner till och har anvént materialet.

Mitningen frdn 2016, som gjordes pa hur beredskapen i sko-
lan forandrats bland de barn som insjuknade efter att
materialet tagits fram, visar att skolans kunskap och bered-
skap hojts. Medelvirdet har 6kat fran 2,9 (ar 2010—2012) till
3,1 (ar 2013-2015) (fig 14).

FIG14 | SKOLANS KUNSKAP OCHBEREDSKAP under och efter vard-
tiden enligt famijeenkaten 2016.

Ar da sjukdom uppticktes
2000
-2009

2010
-2012

2013

-1999 -2015 Totalt

Jag anser att skolan har haft tillrdcklig kunskap och beredskap

G

2,8

NOT3
® 2012 0ch 2016 genomférde Barncancerfonden en familjeenkat med
drabbade medlemmaride regionalaféreningarna.
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KONSULTSJUKSKOTERSKOR

Barncancerfonden bekostar sérskilda konsultsjukskoterske-
tjdnster. Dessa sjukskoterskor hjalper bland annat till att in-
formera i skolan i samband med att ett barn insjuknar i can-
cer. Erfarenhetsmassigt dr de hir skolbesoken bra, inte bara
for eleven utan dven for klasskamraterna och skolpersona-
len. Att fa veta vad som hénder kan ge en okad forstaelse for
elevens situation och sjukdom. Antalet konsultsjukskoter-
sketjanster har utokats sedan forsta métningen, fran atta till
tolv heltidstjanster (not 3).

Effekt

I Barncancerfondens medlemsundersokning 2016 uppger 55
procent (figur 15) av de tillfrigade familjerna att de har haft
ett skolbesok. Det kan jamforas med 47 procent i motsva-
rande unders6kning 2012, vilket tyder pa att fler barn pro-
centuellt sett nyttjat den hir mojligheten. Fler skolbesok
innebdr i praktiken att fler skolor och klasskamrater har fatt
kunskap om sjukdomen och den sjuka elevens situation.

NOT3
® 2012 0ch 2016 genomfdrde Barncancerfonden en familjeenkat med
drabbade medlemmarideregionalafdéreningarna.
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FIG15 | ANDELDRABBADE BARN som har haftbesék av konsultsjuk-
skoterskaiskolan, enligt familjeenkdten 2012 och 2016.
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Bas: 876 personer.
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Svarigheter for barncanceroverlevare
att mota vuxenlivet

NARMARE 10 000 VUXNA I SVERIGE har haft cancer som
barn. Ungefdr sju av tio overlevare tampas med komplika-
tioner efter sjukdom och behandling, sé kallade sena kom-
plikationer.

Vardplaneringsgruppen SALUB (Svenska arbetsgruppen
for langtidsuppfdljning efter barncancer) - som far anslag
av Barncancerfonden - ar en kunskapsresurs och samar-
betspartner for andra arbetsgrupper och initierar utveck-
lings/forskningsprojekt inom omradet. SALUB har skrivit
ett policydokument som motiverar och tydliggor behovet av
langtidsuppfoljning samt har utarbetat ett forslag till mini-
mikrav for langtidsuppfoljning.

Sedan nagra ar tillbaka har Barncancerfonden satsat ak-
tivt pd den hir malgruppen genom konceptet Maxa livet,
samt genom samarbetsprojektet Hopp om livet dar mal-
gruppen sjalv kommer till tals.

MAXALIVET -ETT PROGRAM FOR VUXNA
BARNCANCEROVERLEVARE
Aktivitet
Barncancerfonden vill etablera ett varaktigt, nationellt pro-
gram som ska ge psykiskt, fysiskt och psykosocialt stod,
samt oka livskvaliteten hos vuxna som har dverlevt cancer
som barn. Programmet ar under uppbyggnad och det senas-
te aret har olika aktiviteter testats av en referensgrupp for
att se vilka delar det ska innehalla. Gruppen har provat och
utvirderat aktiviteterna; samtalsgrupper (online och IRL),
en hilsohelg, studieworkshop och jobbcoachningstraffar.
En annan del av Maxa livet dr en arlig konferens dir vux-
na barncanceroverlevare far information om de hjdlpmedel
som finns tillgédngliga vid universitet, Arbetsférmedlingen
samt flera myndigheter och organisationer om man har en
funktionsvariation.

Effekt

Deltagarna som varit med i referensgruppen uppger att de-
ras livskvalitet har 6kat med 17 procent pa sex méanader efter
att de gick med i projektet.

I en utvardering av konferensen uppger deltagarna att det
viktigaste med konferensen var att fa mojlighet att triffa an-
dra méanniskor i samma situation, kinna gemenskap och
samhorighet samt att fa mojlighet att utbyta erfarenheter,
medicinsk kunskap och kinnedom om var man kan vinda
sig.

I ett antal filmer som beskriver Maxa livet-programmet
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vittnar nagra av deltagarna om vilken effekt de hér sats-
ningarna har haft pd dem.

"Jag vet inte var jag skulle vara i min depression utan det hir
programmet. Helt drligt, jag forsoker att inte Gverskattade

det... men det betyder allt.”
DeltagareiMaxalivets hdlsohelg

"Jag har forsokt att fly undan frdn ast jag haft cancer, dnda till
nu. Det var skont att slippa in det hela och prata med folk som
har samma livserfarenheter. Aven fast andra siger att de for-
stdr, ndr man sdger att man haft cancer sd... De forstdr inte
riktigs.”

Deltagare pa konferensen Maxa livet

“Oavsett vad det dr som man gor tillsammans med

Barncancerfonden sd dr det alltid jatteroligt!”
Deltagareijobbcoachnings-workshop

"Det bésta dr att triffa alla som har varit med om samma sak

som en sjalv har varit.”
DeltagareiMaxalivets halsohelg

Las mer om Maxallivet och se filmerna pabarncancerfonden.se/
Maxa-livet

SYNLIGGORA GRUPPEN BARNCANCEROVERLEVARE
Aktivitet

Barncancerfonden publicerar tidningen Maxa livet for vux-
na barncanceroverlevare. Tidningen lyfter bland annat fra-
gor om utbildning och sysselsdttning f6r malgruppen samt
ger konkreta och handfasta tips till barncanceréverlevarna.
Tidningen riktar sig lika mycket till myndigheter, skolor och
politiker for att uppmarksamma de utmaningar som grupp
vuxna barncanceréverlevare star infor.

Effekt

Tidningen Maxa livet utkommer med tvd nummer per ar
och gavs ut forsta gdngen hdsten 2015. Da tidningen ér sa
pass ny har ingen lasarundersokning dnnu genomforts.

Nagra av reaktionerna pa tidningen:

"Fick hem Maxa Livet i breviddan i dag, blev helt grdtfirdig av
att se vuxna overlevare. Stod hdr i koket och bldddrade och lis-
te "diagnos: hjarntumdor” pd flera unga vuxna, ldste ldngre bak
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i tidningen att det inte behdver vara helt kort alls vad géller att
fd barn som vuxen (det har latit vildigt negativt frdn sjukhus-
hdlltycker jag) och tararna bara kom. Hopp i en liten tidning,
tdnk att det inte behovs mer dn sd vissa dagar. <37

"Ja, det hdr med fertiliteten dr ju inte det viktigaste i sam-
manhanget sd klart - och mdnga som aldrig haft cancer kan
inte heller fd barn sd enkelt eller kanske inte alls. Dock vill man
Jju kdnna att det finns hopp om att det KAN bli sd att de kan fd
barn, inte att det dr tvirkort liksom. :-/

"Detta ar den basta kanslan
nagonsinimittideella arbete
hos Barncancerfonden! Jag ar

sa spand och sa glad att fa vara
med och paverka attjag nastan
spricker. Alskar verkligen
kanslan nar man far prata om
det man brinner for!”

Isak Thern, juniorredaktér Maxa livet2015-2016

PROJEKTET HOPP OMLIVET

Aktivitet

Barncancerfonden har drivit projektet Hopp om livet som
syftar till att synliggora unga barncanceroverlevare och de
utmaningar de star infor.

Projektet startades med syftet att berdtta om barncancer-
forskning som gor skillnad och inspirera ungdomar som har
drabbats av cancer att soka kunskap. Hopp om livet ar ett
samarbete mellan Barncancerfonden och Folke Rydén
Production med st6d fran Allménna arvsfonden.

Effekt

De unga barncancerdverlevare som deltog i starten 2015 av
projektet Hopp om livet har delat med sig av sina upplevel-
ser:

"Det dr underbart att fd ha varit med. Det dr kul att ndgon vill
lyssna pd en och fd synas och héras. Nu fick vi berdtta och kin-
na oss betydelsefulla. Det hér kommer att bli som ett slags facit
for dem som dr sjuka. Hur ska man forbereda sig ndr man far
cancer, det vet man ju inte. Men det hdr dr en hjdlp till efterlev-
nad.”

"Det dir bra att projektet fokuserar bdde pd oss som varit sjuka
men ocksd pd tips och forskning. Det dr en perfekt blandning
tycker jag och den behovs verkligen. Jag tycker det kinns sd
sjukt roligt att fd vara med i ett sddant hir projekt, ndagot som
jag aldrig tidigare varit med om. Det har skapat viktiga diskus-
sioner som jag annars vanligtvis inte har.”

Las mer omHopp om livet och se filmerna pa hoppomlivet.nu
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Brist pa kunskap och forstaelse for
sjukdomen och de drabbades situation

ALLA FAMILJER SOM DRABBAS av barncancer ska motas
av kunskap och forstéelse fran omgivningen och allmédnhet-
enisyfte att underlitta for dem i vardagen. Att sprida infor-
mation om cancersjukdomar hos barn och ungdomar och
skapa opinion dr grunden till att Barncancerfonden bildades
for 35 ar sedan. Det ir fortfarande en mycket viktig uppgift,
som dven innefattar kinnedoms- och kunskapshéjande in-
satser.

Det ar vidare viktigt att sprida information for att vicka en
angeldgenhet for var fraga: Barncancer. Med en 6kad angela-
genhetsgrad okar ocksa givarviljan.

INFORMATIONSSPRIDNING

Aktivitet

Barncancerfondens publikationer har distribuerats till mal-
grupper och intressenter inom olika omraden for att 6ka
kunskapen om barncancer. Barncancerfonden har visat upp
hur det dr att leva med en barncancersjukdom ur flera olika
perspektiv i all extern kommunikation sdsom sociala medi-
er, direktmarknadsforing, tv och utomhuskampanjer samt
redaktionell annonsering. Viryggar inte for att prata om de
tuffa frigorna utan visar hur vardagen ser ut f6r en drabbad
familj sa vilide ljusa som i de morka stunderna.

Barncancerfondens sociala kanaler har vuxit kraftigt de
senaste dren och dr i dag nagra av de viktigaste kanalerna for
informationsspridning. I samband med Barncancergalan
publicerade Barncancerfonden ett inslag om 12-driga Klara
ifondens Youtubekanal. Filmen har till och med mars 2018
visats nirmare en miljon gdnger och sprider ddrmed viktig
information och kunskap till manga ménniskor om bland
annat hjarntumortypen PONS och om hur det ér att vara
familj till ett ddende barn.

Tidningen Barn&Cancer, som sedan 2017 utkommer
med fyra nummer per ar, ar ett viktigt verktyg for att sprida
kunskap om barncancersjukdomarna och for att ge stod
ivardagen for de drabbade familjerna.

Effekt

Den viktigaste effekten pa att vir kommunikation nér fram
ser viiresultaten av Kantar Sifos regelbundna mitningar.

I senaste arssammanstillningen (2017) visar Barncancer-
fonden pa en bra utveckling. Kdnnedomen om Barn-
cancerfonden nadde 14 procent vid spontan erinran och

92 procent vid hjilpt erinran. Spontan erinran innebar att
intervjupersonen svarar utan att se en lista 6ver organisatio-
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ner och vid hjélpt erinran far intervjupersonen se en lista.

Vidare har 47 procent av allmidnheten sett ndgon kommu-
nikation fran Barncancerfonden under 2017 och det man ser
och hor om Barncancerfonden har mycket positiv tonalitet i
nyheter och sociala sammanhang (fig 16).

FIG16 | KANTARSIFO:S ARSSAMMANSTALLNING férBarncancer-
fondeniundersékningen Comindex - Insamlings- och vdlgérenhets-
organisationer.
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Ett matetal for allmanhetens kunskap om barncancer ar att
titta pd kinnedomen om vanligaste dédsorsaken hos barn i
Sverige som dr mellan 1 och 14 ar gamla. I 2017 ars under-
sokning ndmnde 40 procent spontant cancer som den vanli-
gaste dodsorsaken, en 6kning med narmare 18 procent se-
dan vi borjade méta denna parameter 2015 (fig 17).
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FIG17 | VANLIGASTE DODSORSAKEN bland barn mellan 1och 14 &r boende i Sverige, spontan erinran, november.

Vilken skulle du tro dr den vanligaste dédsorsaken bland barn mellan 1-14 éri Sverige. Spontant némnt
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I en undersokning som genomfordes 2017 (fig 18)
bland medlemmar och minadsgivare som far tidningen
Barn&Cancer uppger 95 procent att de tar del av tidningen,

FIG19 | URBARN&CANCERS LASARUNDERSOKNING 2017, genom-
ford av Kantar Sifo

80 procent att de ldser alla nummer, och 47 procent att de Trovardig och berér, andel instammer (procent)
laser hela tidningen. Gillande den sistnimnda aspekten ar Artrovirdig
det en avsevart stor skillnad jamfort med 2014. Anledningen
ar troligen att gruppen manadsgivare dr avsevart mycket
hogre i dag jamfort med 2014 och de soker inte information
i samma utstrackning som medlemmarna. 92 procent av Engagerar
lasarna ger Barn&Cancer 4 eller 5 i betyg pa en femgradig
skala, vilket 4r en 0kning jamfort med 2014.

. N Visar hur Barncancerfonden gér nytta
FIC18 | URBARN&CANCERS LASARUNDERSOKNING 2017,
genomfdérd av Kantar Sifo. =
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Vidare uppger lisarna att Barn&Cancer ir trovirdig, berdr, En tidning som beh6vs .
visar hur Barncancerfonden gor nytta, engagerar, inger
hopp och ger stod till barncancerdrabbade familjer (fig 19). -

M Alla ™ Medlemmar M Manadsgivare
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BARNCANCERGALAN

Aktivitet

Sedan 2015 anordnar Barncancerfonden Barncancergalan
- det svenska humorpriset. Galan, som sinds i Kanal 5, har
iuppdrag att dra in fler Barnsupportrar (ménadsgivare),
informera om barncancer och hur det dr att leva med sjuk-
domen samt skapa angeldgenhet for var fraga (fig 20).

Effekt

Barncancergalan - det svenska humorpriset bidrar till att

stirka var insamlingsverksamhet och 6ka kdnnedomen och

medvetenheten kring barncancer. En undersékning som

gjordes av Kantar Sifo i anslutning till galan 2017 (fig 21)

visar foljande:

© 87 procentanser attgalan visar attdet finns hopp. Motsvarande
andel20150ch 2016 var 66 respektive 84 procent.

© 73 procent anser att galan &r engagerande. Motsvarande andel
2015 0ch 2016 var 23 respektive 83 procent.

© 18 procentanser att galan har 6katintresset for attbliBarn-
supporter. Motsvarande andel 2016 var 18 procent.

FIG21| KANTAR SIFOS MATNING i anslutning till Barncancergalan
2017.
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Under sindningen tog vi emot 9 550 nya Barnsupportrar
(2016: 4 904, 2015: 3 789) och totalt kopplat till galan 6kade
antalet Barnsupportrar med 12 000.
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FIG20 |
ANTALET NYA Ll
BARNSUPPORTRAR 3789
under Barncancergalan.
2015 2016

PRESSBEARBETNING

Aktivitet

Barncancerfonden har genomfort pressbearbetning for att
skapa uppmarksamhet i media kring barncancer, drabbade
familjers situation samt behovet av stod under och efter
cancerbehandling.

Effekt

Starkt pressarbete och opinionsbildning i savil egna som
fortjanade kanaler bidrar till att 6ka kunskapen och ange-
ldgenhetsgraden for Barncancerfondens fragor. Enligt en
undersokning som har gjorts av Retriever publicerades
sammanlagt 4 883 artiklar om Barncancerfonden i svenska
medier under 2017. Antalet potentiella lasarkontakter (rick-
vidden) var 287 miljoner. PR--vardet for publiciteten upp-
gick till 113 miljoner kronor. Den neutrala publiciteten stod
for 93 procent av alla artiklar, medan andelen starkt positivt
vinklade artiklar uppgick till 7 procent.

En annan effekt av pressarbetet ar att kinnedomen om att
barncancer ar den vanligaste dodsorsaken bland barn i Sve-
rige som dr mellan 1 och 14 ar gamla, har 6kat med ndrmare
18 procent sedan vi borjade méita denna parameter 2015.

JOURNALISTPRIS

Aktivitet

Sedan 2006 delar Barncancerfonden varje ar ut ett journa-
listpris for att uppmérksamma journalister som lyfter fragor
om barncancer. Detta gor vi for att inspirera fler att intresse-
ra sig for fragan. Reportagen beddms utifran kriterierna
innehall, forstaelse, tillforlitlighet samt sprak.

Effekt

Barncancerfondens synlighet i media har varit stadigt 6k-
ande i flera ar. Utdelningen av Barncancerfondens journa-
listpris dr en bidragande orsak till detta. Sedan 2014 besoker
vi aktivt pristagarna och meddelar vinsten.

Ett antal reportage/artiklar arligen &r en effekt av detta for-
faringssitt, eftersom att det har lett till artiklar fran de vin-
nande redaktionerna. Ett annat resultat r att vi har fortsatt
kontakt med tidigare vinnare, vilket har lett till att vi blivit
kontaktade med forfragningar om exempelvis uppféljande
reportage och om férhandsinformation infor lanseringen av
Barncancerrapporten.
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