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Storsta forskningssatsningen
nagonsin i kampen mot barncancer

Aret som gatt har praglats av aktivitet och ett fan-
tastiskt engagemang. Under 2018 bidrog Barncan-
cerfondens givare med narmare 412 miljoner kronor
som mojliggor 6kade anslag till forskningen, nya

satsningar inom rad och stéd till drabbade och deras

familjer samt till fortsatt informationsarbete. Styrel-
seordférande Jens Schollin och generalsekreterare
Thorbjorn Larsson summerar aret.

Aven fér 2018 redovisar Barncancerfonden ett myck-
et hogt insamlingsresultat. Hur ser ni pa den positiva
utvecklingen?

Jens Schollin: Vi arbetar med fragor som verkligen beror
och engagemanget ar mycket stort. Det ar gladjande att
vi lyckats konvertera den har kanslan till att fler bidrar. Vi
anstranger oss for att forklara hur vi anvander de medel vi
samlar in och kan dven peka pa konkreta effekter av vart
arbete. Jag tror dven att fler borjar forsta att forskningen
ar helt avgorande for att vi langsiktigt ska kunna utrota
barncancer.

Thorbjérn Larsson: Jag tror ocksa att var helhetssyn be-
traffande kampen mot barncancer bidrar till att vi nar fler.
Aven om forskningsfinansieringen &r en av vara hérnstenar
arbetar vi ocksa med konkret stod till drabbade och deras
familjer och informationskampanjer som belyser barncan-
cerfrdgan. Var narvaro runtom i landet bidrar ocksa till att
fler forstar hur angelaget det &r att stodja Barncancerfon-
den.

Vilka fragor har varit sarskilt viktiga att adressera under
aret?

JS: Vi bedriver en stor och mangfacetterad verksamhet
med sma medel och maste darfér hela tiden arbeta for att
bli sa effektiva som mojligt i vara befintliga och langsikti-
ga satsningar. Det &r ocksa viktigt for att sékerstalla att vi
anvander vara givares pengar pa ratt satt. | tillagg till detta
planerar vi for fler internationella forskningssamarbeten.

Generalsekreterare Thorbjérn Larsson och
styrelseordférande Jens Schollin.
Fotograf: Karl Nordlund

Sverige ar ett litet land och vi ser potential i att bidra till fler
samarbeten dar spetsforskning kan motas éver landsgran-
serna. Det har &r en langsiktig satsning som pa sikt kommer
att hjdlpa svenska barn som drabbas av cancer. Just nu
arbetar vi tillsammans med internationella toppforskare
fran flera lander med en omfattande genomlysning av den
forskning vi finansierar. Det har ér en samarbetsform som vi
tror kommer bli mycket vardefull for bade Barncancerfon-
den och vara internationella motparter.

Utdver de positiva hdndelser som praglat aret har vi
dessvarre behévt hantera en situation som paverkat vart
resultat negativt. En av vara underleverantorer har for-
summat att fora éver en stérre summa pengar fran vara
foretagspartners. Detta ar sjalvklart oacceptabelt. | anslut-
ning till att vi ytterligare skarper vara egna rutiner invantar
vi nu atal mot foretagets vd. Framéver kommer vi sjalva att
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hantera all kontakt med de féretag som stodjer var kamp
mot barncancer.

Ni syns allt mer i den offentliga debatten och arbetar
med opinionsbildning - varfoér det?

JS: Vi tycker att det &r viktigt att bade sprida kunskap och
héja medvetenheten om barncancersjukdomar. Samtidigt
har vi bestdmt oss for att aktivt driva de fragor som vi anser
ar viktiga for att forutsattningarna for barn som drabbas av
cancer ska forbattras. Ett exempel &r vara anstrangningar
for att regeringen ska uppfylla sitt [6fte fran i somras om en
rejal satsning pa cancervarden, med éronmarkta pengar till
barncancervarden. Det ser nu ut att bli verklighet.

TL: Det finns en enorm kraft i organisationen. Vi besitter
maéangder av kunskap i alla led, fran vara duktiga forskare

till alla medlemmar ute i foreningarna som har praktisk
erfarenhet av hur det faktiskt ar att leva med barncancer.
Jag tror att vi kan profilera oss annu tydligare som experter,
som en organisation som kan erbjuda ldsningar och vaga ta
stallning i viktiga fragor.

Om vi blickar framat, hur ser ni pa aren som kommer?

JS: Det &r sjalvklart flera fragor pa agendan, dar vi i forsta
hand ska se till att befintlig verksamhet fungerar sa bra som
mojligt och att vi gbr mesta mojliga nytta med de medel

vi samlar in. Vi vill dven driva pa utvecklingen inom flera

for oss viktiga omraden, exempelvis uppfdljningen av de
som dverlevt sin barncancersjukdom. Har ska vi bidra till att
huvudmaé&nnen inom sjukvarden tar sitt ansvar och utvecklar
rutinerna for uppféljining. Tva andra mycket viktiga fragor
ar starkt psykosocialt stdd till drabbade barn och deras fa-
miljer samt tillgang till nya lakemedel for barn med cancer.
Sedan vill jag ocksa néamna de langsiktiga forskningssats-
ningar som vi pa Barncancerfonden finansierar. Under 2018
har anslagen till forskningen natt nya rekordnivaer och vi
ska fullfolja dessa viktiga initiativ under flera ar.

TL: Utsikterna for att na vara langsiktiga mal & goda men
jag vill inte att vi ska ndja oss dar. Jag ser fler omraden dar
vi kan ta medvetna kliv framat. Vi ska forbattra forutsatt-
ningarna for storre givare att stddja Barncancerfonden,
exempelvis stiftelser och privatpersoner. Jag ser dven
internationaliseringen av forskningsfinansieringen som en
helt central fraga, samtidigt som vi ska fortsatta att utveckla
vart viktiga paverkansarbete. Det skulle kunna gestaltas av
tva hander som pa olika satt arbetar mot samma mal. Den
ena handen leder arbetet for att utrota barncancer och for-

battra livsvillkoren for de som drabbats och deras familjer.
Den andra arbetar med att forbattra forutsattningarna inom
halso- och sjukvarden som &r nddvandiga for att radda liv.

Slutligen, Thorbjérn Larsson, ny generalsekreterare se-
dan arsskiftet 2018/19. Hur vill du utveckla verksamheten
framat?

TL: Jag ar oerhort 6dmijuk infér uppgiften men ser fram
emot att med min erfarenhet fran sjukvard, politik, forskning
och insamlingsverksamhet forbattra en redan stark orga-
nisation. Vi har ett viktigt uppdrag men vi maste prioritera
ratt. Jag vill verka for en internationalisering av forskningen
och fér att Barncancerfonden fortsatt ska vara en stark och
tydlig rést i viktiga fragor. Jag vill ocksa bidra till att vi ska
uppfylla visionen om att en gang for alla utrota barncancer,
men ocksa bidra till ett vardigt och meningsfullt liv fér de
barn som drabbas av cancer.
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Sa har arbetar Barncancerfonden
for att utrota barncancer

Genom insamlade medel fortsatter vi arbetet med att bekdmpa barncancer och ser till att drabbade barn,
ungdomar och deras familjer far den vard och det stdod de behdver.

@
Nt O

Insamling i stort och smatt

Insamlade medel genom event,
testamenten samt enskilda gavor fran Pengarna férdelas far
privatpersoner och féretag ar avgérande att géra mest nytta
for att uppna var vision, att utrota
barncancer. Under 2018 samlade
Barncancerfonden in 412 miljoner kronor,

Insamlade medel férdelas mellan
Barncancerfondens andamal. Under 2018 gick
274 miljoner gick till forskning, 43 miljoner till
rad och stéd samt 58 miljoner till information.

Ansokningar kommer in ; ;
Forskare ansoker om bidrag i olika
utlysningar. De kan ocksa soka @

forskartjanster eller bidrag som
starker svensk vard och forskning.

Forskningspengar férdelas

Barncancerfondens fem forskningsnamnder
gar noggrant igenom ansdkningar och tar
stallning till vad som ska beviljas och till

@ﬁ @ vilken summa.

Drabbade fér rad och stdd

De medel som gér till rad och stdd férdelas

mellan projekt och insatser som hjalper
drabbade under och efter behandling.

Kunskap om barncancer ékar

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

%‘I‘
,.

Malet med vart arbete

Det langsiktiga malet med vart arbete &r att alla de barn som drabbas
av cancer ska éverleva. Drabbade ska ha tillgang till rad och stéd.
Information ar ett ovarderligt verktyg for att htja medvetenheten och
kunskapen kring barncancer.
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2018 | korthet

Under det intensiva aret som gatt fortsatter vi
| kampen mot barncancer, i stort och i smatt..

Vi fortsatter var kamp mot barncancer genom att
gora skillnad pa flera olika sétt. Det &r sa vi hjdlper de
som drabbats samtidigt som finansieringen av forsk-
ning pa sikt ska utrota sjukdomen. Pa féljande sidor
kan du ta del av ett urval av handelser och aktiviteter
fran det gangna aret.

| -

M

att géra framsteg
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ARET | KORTHET

Rekordar for forskningen

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.

Barncancerfonden delade under 2018 ut 274 miljoner kronor
till forskning. Det &r en rejal 6kning jamfort med forra aret,
nagot som ocksa innebar att rekordmanga forskningspro-
jekt om barncancer nu far finansiering.

Att finansiera forskning ar en av Barncancerfondens
viktigaste uppgifter. Genom flera utlysningar varje ar kan
forskare soka finansiering, exempelvis for olika avgransade
projekt eller for flerariga forskartjanster. Under 2018 delades
aterigen en rekordstor summa ut, ndgot som beféster tren-
den fran de senaste aren.

— Det &r fantastiskt roligt att vi slar rekordet igen, sager
Kerstin Sollerbrant, forskningschef pa Barncancerfonden.

Detta innebdr att Barncancerfonden nu kan 6ka genom-
snittsanslagen, sa att varje projekt far mer pengar.

— Tack vare alla privata givare och féretag som bidrar
till forskningen kan vi nu ge mer pengar och ta en stérre del
av vad ett projekt verkligen kostar. Det innebar att forskarna
kan arbeta mer langsiktigt och att forskningen darmed kan
bli battre och na fler resultat som kan komma drabbade barn
till gagn, sager Kerstin Sollerbrant.

En viktig del av det stéd som Barncancerfonden star for
ar finansiering av ST-forskartjanster.

— Vivill hain fler lakare som kan utfora viktig forsk-
ning, men vi ser samtidigt att manga har svart att hitta tid
eftersom det kliniska arbetet, att traffa patienterna, alltid
gar fére. Genom ST-utlysningen kan vi ge finansiering for
forskning upp till 50 procent av tiden under fyra ar, sager
Kerstin Sollerbrant.

Bland de projekt som fatt stéd under aret finns en studie
vid Karolinska institutet som ligger i forskningens absoluta
framkant. Det handlar om att forsdka sekvensera och analy-
sera sa kallat cellfritt tumor-DNA, ct-DNA, som kan cirkulera

Forskningschef Kerstin Sollerbrant.
Fotograf: Karl Nordlund

fritt i blodet separerat fran sjalva tumércellerna.

— Om de lyckas skulle ett enkelt blodprov kunna ersatta
komplicerade biopsier och andra analyser av sjdlva tumoren
for till exempel diagnos och hur den svarar pa behandling.
Det skulle innebara en revolution inom cancerbehandlingen,
sdger Kerstin Sollerbrant.
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Varldens viktigaste bank

| en larmad och sékrad frys med temperaturen minus
80 grader finns prover fran barn och ungdomar som
har drabbats av cancer. Det ar Barntumdrbanken, en
viktig pusselbit for lakare och forskare i kampen mot
barncancer.

d

Fo . David Polberger

Barntumdérbanken pa Karolinska Institutet innehaller prover
fran alla slags solida tumdrer som drabbar barn och ungdo-
mar i hela Sverige.

— Malet &r att kunna vara en resurs for att forskare ska
kunna gora battre forskning och for att lakare ska kun-
na stélla en snabbare och mer forfinad diagnos, berattar
Kerstin Sollerbrant som &r forskningschef pa Barncancer-
fonden.

Under 2018 bidrog fonden med 16 miljoner kronor till
Barntumdrbanken som hittills rymmer runt 1 000 registrera-
de svenska barncancerpatienter.

Proverna i banken bestar av vavnad fran tumoérerna som
tas i samband med biopsi eller operation, efter godkannan-
de av foraldrar och barn.

— Det & manga manniskor inblandade for att tumor-
proverna ska hamna i Barntumérbanken, allt fran kirurger
och patologer till sjukskdterskor och lakare anstallda pa

barncancerklinikerna, sa det &r lite komplicerat. Men a andra
sidan vore det annu mer komplicerat, for att inte sdga omoj-
ligt, for en enskild forskare att skapa en nationell biobank
pa egen hand. Det &r darfor barntumérbanken behdvs - den
bygger en nationell infrastruktur for forskning, sdger Kerstin
Sollerbrant.

Det unika med Barntumérbanken ar att prover samlas in
fran alla barncancercentrum i Sverige, medan det tidigare
enbart har funnits tumdérmaterial i lokala frysar hos forskar-
na. Klinisk information 1dggs samtidigt in i Svenska Barn-
cancerregistret av de som behandlar barnen. Det gor att
forskare kommer kunna géra populationsbaserade studier
och forskningsprojekt framéver.

— Vi har ocksa ldmnat ut prover till nagra stora interna-
tionella kliniska studier, bland annat en om ponsgliom och
en om canceraterfall. | utbyte far vi ta del av den informa-
tion som kommer fram i studierna, sager Kerstin Sollerbrant.

Framdover kommer ocksa enskilda forskare att kunna
ansOka om att anvanda Barntumd&rbanken.

— P3 alla prover som Barntumérbanken far in gérs basa-
nalyser av DNA och RNA. Det gor att vi sparar pa vardefullt
forskningsmaterial och i stallet i férsta hand delar med oss
av digitala data - den ar ju oandlig.
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Ny satsning pa mor-
och farforaldrar

Nar en familj drabbas av barncancer &r det manga
runt omkring som berérs. Under 2018 drog Barncan-
cerfonden igang en satsning med samtalsdagar for
mor- och farféraldrar, en grupp som ofta hamnar lite
i skymundan.

Nastan varje dag insjuknar ett barn i Sverige i cancer. For
varje barn finns det ett stort antal manniskor runt omkring,
som ocksa drabbas. Foraldrar, syskon, kompisar och inte
minst mor- och farféraldrar.

Tillsammans med psykoterapeuten Lennart Bjorklund
sjdsatte Barncancerfonden under 2018 ett pilotprojekt med
samtalsdagar runt om i Sverige fér mor- och farféraldrar
med cancersjuka barnbarn.

— Under den har dagen ville jag ge verktyg till mor- och

farforaldrar, vad man kan goéra for att hjdlpa och stédja famil- ligt for fler sa att Barncancerfondens regionala féreningar

jen, sager Lennart Bjorklund. kan arbeta vidare med denna viktiga grupp, sager Karstin
Hans erfarenhet ar att behovet av stdd ar storre én vad Odman Ryberg, rddgivare pd Barncancerfonden.

man kan tro.

— Man tanker séllan pa att den har gruppen har dubbel
sorg. Dels en sorg for det sjuka barnet, dels en sorg i att se
sitt eget barn ga igenom nagonting svart, séger Lennart
Bjorklund.

Lena Lidén fran Avesta & mormor till attaariga Elias som
drabbades av en hjarntumaor forra hosten. Bade hon och
hennes man deltog i tréffen i Uppsala i varas.

— Det var en jattebra dag, framfor allt att fa traffa andra
som ar i samma situation, sager Lena Lidén.

En av de saker hon har tagit med sig ar att det ar viktigt
att forsdka leva som vanligt, dven om man har ett barnbarn
som ar sjukt.

— Det var skont att fa hora att man far ha roligt ibland -
vi kan ju inte bara sitta vid kdksbordet och tomglo ut genom
fonstret.

Samtalsdagarna blev en stor succé, och nu hoppas Barn-
cancerfonden att satsningen ska fortsatta.

— Det har varit valdigt tydligt att de har dagarna har fyllt
en viktig funktion. Nasta steg ar att goéra materialet tillgang-
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Socialministerns |6fte -
500 miljoner till cancervarden

Efter att socialminister Annika Strandhall (S) fick
traffa de tre barncancerdverlevarna Axel, Freja och
Isak lovade hon en sérskild satsning pa barncancer-
varden. Under Almedalsveckan i somras infriades
socialministerns l6fte genom en bred 6verenskom-
melse mellan samtliga riksdagspartier pa plats.

Under 2017 gjorde Barncancerfonden en granskning av
vardsituationen vid barncanceravdelningarna runt om i Sve-
rige. Den visade bland annat att bristen pa sjukskoterskor
gor att det inte gar att halla alla vardplatser 6ppna, samt
att barn ibland far vard pa andra avdelningar som inte ar
cancerspecialiserade. Det visade sig ocksa att cancersjuka
barn ibland maste resa till andra stader for att fa livsnod-
vandig vard.

Fotograf: Emil Gustavsson

Granskningen foljdes upp av opinionskampanjen "Om
jag var socialminister”. | kampanjen fick tre barncanceréver-
levare beratta om sina erfarenheter av personalbristen i
varden, och ge sina uppmaningar till socialminister Annika
Strandhall. Filmen med Freja, Axel och Isak har visats mer an
en miljon ganger pa Youtube, och delats 23 000 ganger pa
Facebook.

10

Annika Strandhall svarade genom att bjuda in Freja, Axel
och Isak till en dags praktik pa socialdepartementet. Hon lo-
vade ocksa att avsatta 500 miljoner kronor till cancervarden,
med barncancervard som ett prioriterat omrade.

Som ett nasta steg i kampanjen uppmanade Barncancer-
fonden alla riksdagspartier att skriva under socialministerns
|6fte for att sdkra att satsningen skulle bli av oavsett vad
som hande i valet i september.

Under Almedalsveckan 2018 bjod Barncancerfonden
tillsammans med Freja, Axel och Isak in till ett seminarium.
Resultatet blev att de sju riksdagspartierna pa plats (C, L,

M, MP, KD, S och V) kom &verens om en sarskild satsning pa
barncancervarden under kommande mandatperiod, nagot
som ocksa finns med i den budget som riksdagen réstade
igenom i december.

— Jag &r sa glad att arbetet med att lyfta situationen
i barncancervarden tillsammans med Freja, Axel och Isak
har gett sa tydliga resultat. Politiken &r viktig i kampen mot
barncancer. Genom att bidra med var kunskap och féra en
nara dialog med politiker och beslutsfattare kan vi pa ett
konstruktivt satt medverka till en positiv utveckling inom
barncanceromradet, sdger Amelie Furborg, presschef pa
Barncancerfonden.
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Bade skratt och tarar pa
Barncancergalan 2018

2018 ars upplaga av ”Barncancergalan - det svenska
humorpriset” blev en succé. Fler &n 8000 nya ma-
nadsgivare och éver 66 miljoner kronor samlades in
till kampen mot barncancer nar den svenska humor-
eliten hyllades.

Det var fjarde aret som den tv-sdnda galan anordnades.
Galan ar Barncancerfondens enskild viktigaste insats for
att fa nya manadsgivare - som &r grundstommen for vart
langsiktiga arbete - att bekdmpa barncancer.

Redan under eftermiddagen fick de barn som tagit sig
till galalokalen Berns traffa flera av sina idoler. Nioariga Lilly,
som insjuknade i akut lymfatisk leukemi nar hon var fyra ar,
var en av dem.

— Jag tréffade Sean Banan och Viktor fran Samir & Vik-
tor — han ar min idol, berattar Lilly.

Forutom att traffa idolerna var det roligaste med galan

att ga upp pa scenen och sjunga tillsammans med massor av

andra barn, enligt Lilly.

Pa galan varvades upptradanden med prisutdelningar
for arets humorinsatser, dar bland annat Henrik Dorsin och
Pernilla Wahlgren fick ta emot varsin vinnarstatyett. Storst
intryck gjorde dock inslagen med familjer dar barncancer
blivit en del av vardagen. Inslagen visades under kvallen for
att oka forstaelsen for hur det &r att leva med sjukdomen,
under och efter behandlingen.

En historia som berérde manga &r den om Saga Lundin

som den 30 juli i ar tog sitt sista andetag efter en 1ang kamp

mot skelettcancer. Som en hyllning till Saga framférde ar-
tisten Sanna Nielsen Beyoncé-laten “I was here”, en lat som
ocksa spelades pa Sagas begravning.

Carina Berg var den som for tredje aret i rad lotsade
tittarna genom den kanslofyllda berg- och dalbanan som
Barncancergalan ar.

— Detta &r det svaraste och mest meningsfulla jag kan
gdra som programledare och jag &r sa himla glad att jag far
vara med, férklarade hon.

Och favoritdégonblicket under galan ar sjalvklart:

— Det &r nér jag far héra hur manga som har blivit
Barnsupportrar, manadsgivare - i ar var det ju fler &n 8000
bara under galan. Det ar sjukt mycket pengar - och allt
slurpas upp av forskningen sa nasta ar maste vi gdra samma
sak igen.

FotQgraf: Gustav Gré
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”Jag far en gladare kansla

pa jobbet”

Medarbetarna pa Bauhaus séljer inte bara byggvaror.
De samlar ocksa in pengar till Barncancerfonden,
bland annat genom att varva medlemmar till kund-
klubben.

— Jag far en gladare kansla pa jobbet nér jag kanner att jag
gdr nagot lite extra, sager butikssaljaren Simon Emretzon.

Barncancerfonden far in mycket pengar genom samar-
beten med olika féretag, och framgangen &r émsesidig -
mer pengar till barncancerforskning och positiva effekter for
foretagens kultur, varumarke och affar.

Bauhaus har samarbetat med Barncancerfonden sedan
2011 och samlat in miljontals kronor. Flera ganger om aret
genomfdrs kampanjer och varje gang en kund drar sitt med-
lemskort i kassan skanker foretaget en krona.

Fér Ronnie Saliba, stallféretradande butikschef pa Bau-
haus i Botkyrka, handlar samarbetet med Barncancerfonden
om att ge tillbaka lite till samhallet.

— Det &r samhallet som far foretaget att rulla, sa sjalv-
klart ska vi vara med och bidra, sédger han.

Just hans varuhus &r sarskilt bra pa att varva medlemmar
och samarbetet med Barncancerfonden ger kunderna en
extra anledning att ga med.

Vid sidan av medlemssatsningen har Bauhaus aven
deltagit i kampanjerna Runda upp, Give hope och Spring
for livet - och sa ska vi inte gldmma den lilla arbetsmyran
”Baui”. Mjukisdjuret hanger framme vid kassan och for varje
sald myra gar 50 kronor till Barncancerfonden.

Ronnie Saliba berattar att Bauhaus efterstravar en anda
dar man jobbar tillsammans mot gemensamma mal. Att
skapa en kansla av gemenskap pa arbetsplatsen &r viktigt,
och samarbetet med Barncancerfonden krokar i det arbetet,
menar han.

— Det handlar om att bry sig om varandra och hjalpas at,
sager Ronnie Saliba.

For Simon Emretzon har samarbetet med Barncancer-
fonden fatt extra stark betydelse eftersom han nyligen blev
pappa. Han fick barn for bara en manad sedan och Barncan-
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cerfondens fragor har kommit ndrmare.

— Man vill inte att ndgon ska behéva vara sa sjuk, men
sarskilt inte barn. Jag tycker att det ar jatteviktigt att vi ar
med och gor det vi kan, avslutar Simon Emretzon.

Butikschef Simon Emretzon till héger tillsammans med
medarbetaren Ronnie Saliba.
Fotograf: Jennifer Glans
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Skolelever sprang
iIhop 6,3 miljoner

76 000 barn fran 304 skolor deltog i Skolloppet
2018. Eleverna springer in pengar till Barncancerfon-
den och far samtidigt béattre férstaelse for hur det &r
att vara sjuk.

Intresset har 6kat ordentligt sedan forsta loppet genom-
fordes for tre ar sedan och deltagarna blir fler och fler.
Eleverna avgdr sjalva hur langt de ska springa och samlar

in pengar genom att knyta mikrosponsoravtal med familj,
vanner eller lokala foretag. Till exempel kanske mormor gar
med pa att skanka tva kronor per kilometer som barnbarnet
springer.

Elever fran Milstensskolan i Taby var nagra av de totalt
76 000 som deltog i loppet.
Fotograf: Hans Kullin

— En klass knot avtal med det lokala bageriet, sa det gar
att samla in pengar dven om ens egen familj inte har moj-
lighet att ge, sédger Sofia Schaub, event manager pa Team
Rynkeby - God Morgon, som arrangerar loppet.
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De forser skolorna med allt material som behovs, inklusi-
ve diplom och de populdra armbanden som delas ut till alla
deltagare.

Tillsammans avverkade eleverna hundratusentals kilo-
meter under loppet 2018. Fast det ar inte strackan som ar
det viktiga - eller ens hur mycket pengar som samlas in. Det
storsta med Skolloppet, menar Sofia Schaub, ar att larare
och elever far tillfélle att lara sig mer om hur det &r att vara
sjuk.

Pa Team Rynkeby - God Morgons hemsida finns vi-
deoklipp och annat utbildningsmaterial som skolorna kan
anvanda i undervisningen infor loppet. Har finns material an-
passat for olika aldrar, fran lagstadiet till gymnasiet. Genom
Skolloppet far eleverna tréna sig i medkénsla och empati
samtidigt som de far uppleva kénslan av att gdra nagonting
bra tillsammans.

Nastan varje dag drabbas ett barn av cancer i Sverige,
manga av dem &r skolbarn och fér manga som deltar i
loppet ligger fragorna nara. Samtidigt saknas det kunskap i
skolan, menar Sofia Schaub.

— Det finns till exempel stor okunskap om hur det ar att
komma tillbaka efter en behandling. Manga blir hjarntrotta,
man kanske inte &r sa bra pa gympan langre och orkar kan-
ske inte traffa kompisar efter skolan. Att 6ka kunskapen blir
ett satt att undvika att barn som drabbas av cancer hamnar
utanfor, sager hon.

Las mer har.


https://www.barncancerfonden.se/event/skolloppet/om-loppet/
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Insamling pa Facebook

gav 27 miljoner

Via Facebook kan vem som helst starta en egen
insamling till Barncancerfonden, eller ge en gava
genom nagra snabba klick. Forra aret samlade Face-
bookanvandarna ihop ofattbara 27 miljoner kronor.
— Det &r otroligt mycket. Det har dvertraffat alla vara
forvantningar, sager Hans Kullin, social media mana-
ger pa Barncancerfonden.

Barncancerfonden ingick bland en handfull organisationer
som var forst ut nér Facebook lanserade det nya verktyget
“Facebook Donations” i Sverige. Det var hdsten 2017 och
under forra aret fullstandigt exploderade det.

— Allt fler upptacker verktyget sa det dkar och 6kar. Vi
ar valdigt glada att sa manga vill stétta kampen mot barn-
cancer, sager Hans Kullin.

Facebookanvandare kan skdanka pengar direkt via Barn-
cancerfondens sida och knappen ”Skank en gava”. Det gar
ocksa att 1dgga in en egen sadan insamlingsknapp i nagot
av sina inlagg eller starta en egen insamling, till exempel i
samband med sig fodelsedag.

— Alla Facebookanvandare far en notis innan de fyller
ar om att de kan starta en insamling, sa Facebook satsar
verkligen for att verktyget ska bli framgangsrikt, séger Hans
Kullin.

Den som startar en insamling far vélja i en lista vart
pengarna ska ga. Anvandaren bestammer sedan hur lange
insamlingen ska paga, satter ett mal och beskriver syftet
med insamlingen. Detta delas sedan pa anvandarens tidslin-
je.

Utover fodelsedagsinsamlingarna startas aven insamling-
ar av anhdriga till drabbade barn, och det &r de som star for
de enskilt storsta bidragen. Insamlingen “Till minne av Vidar’
var en av de som fick ihop allra mest forra aret. Malet vara
att samla in 30 000 kronor, men det slutade pa éver 94 000.

— Allt gar oavkortat till Barncancerfonden. Facebook
tar inte ut ndgon avgift utan allt kommer fram till oss, sager
Hans Kullin.

Han tycker att det ar viktigt att Barncancerfonden hang-

3
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Fotograf: Hans Kullin

er med och provar nya metoder i insamlingsarbetet. Forra
aret testade man till exempel att anvanda Facebook Dona-
tions i livevideo. Ambassaddren Aron Andersson pratade
med artister som Lisa Ajax och Chris Klafford, och tittarna
kunde skanka pengar direkt i sandning.

Den storsta styrkan med Facebook Donations, som Hans
Kullin ser det, &r att verktyget nar ut till mdnga och gor det
enkelt att bidra.

— Vi mérker tydligt att nar det gar latt och snabbt att ge
en gava, da far det stor effekt, sdger han.
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Sa anvands din gava

De medel Barncancerfonden samlar in anvands for att finansiera verksamheten i vara &ndamal och fér
att administrera verksamheten.

4%
1%

® Forskning

® Rad och stod
e |nformation

® Insamling

© Administration

13%

10% '

Beviljade utlysningar per forskningsomrade

Under 2018 uppgick det samlade stodet till forskning inom barncancer till 274 miljoner kronor. | dia-
grammet nedan kan du félja fordelningen per forskningsomrade. Du kan &ven lasa mer om var forsk-
ningsfinansiering i sektionen Var strategi.

e Grundforskning (41250 000 kr)

e Translationell forskning (54 686 316 kr)
e Klinisk studie (23 599 998 kr)

o Vardforskning (6 264 488 kr)

® Ej specifierad (9 530 000 kr)

F&rdelning av forskningsanslag per diagnos

Vi finansierar ett brett spektrum av barncancerforskning for att pa sikt utrota alla diagnoser som
drabbar barn och deras familjer. | diagrammet nedan kan du folja antalet beviljade forskningsanslag
for respektive diagnosomrade.

® CNC-tumorer (25)

e Ej diagnosspecifik (19)

® | eukemier (27)
\ e Lymfom (4)
= Retionblastom (1)

® Sarkom (2)

® Sena komplikationer (4)

® Sympatiska nervsystemet (10)
Annan diagnos (5)
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Barncancerfondens arbete gor
skillnad fér drabbade barn och familjer

Det &r dver tva ar sedan Ebba Levin insjuknade i akut
lymfatisk leukemi, ALL. Ebba, som nu har fyllt 10 ar,
ar idag fardigbehandlad for sin cancersjukdom. Det
har varit en jobbig tid for Ebba och hennes familj, dar
Barncancerfondens arbete har haft stor betydelse.
For Ebbas familj har det framférallt varit konsult-
sjukskoterskorna och syskonstddjarna som haft en
betydelsefull roll under sjukdomsaren.

Att genomga en behandling mot barncancer &r en lang
resa. Helena och hennes familj forsta kontakt med Barn-
cancerfonden var framst genom det informationsmaterial
och de broschyrer familjen tilldelades nar Ebba, som idag
ar fardigbehandlad for leukemi, fick sin diagnos. Med tiden
Okade kannedomen fér Barncancerfondens verksamhet och
i dag ar det framforallt konsultsjukskoterskorna och syskon-
stodjarna betydelsefulla roll som Helena vill lyfta.

— Ebba var inlagd pa sjukhus under en lang tid i bérjan
av sin behandling. Av forklarliga skal blev kontakten med
skolan nagot som nedprioriterades. Energin och tanken
fanns inte hos oss som féraldrar att formedla information
och fora en dialog med skolan, berattar Helena.

For Ebbas storasyster Johanna har ocksa syskonstédja-

16

ren varit vardefull. Helena berattar att det framfdrallt varit
Johannas kansla av att fa mdta ndgon som férstar vad man
som syskon gar igenom, utan att behdéva férklara, som varit
viktigt.

— Det var oerhort betydelsefullt att konsultsjuksko-
terskan da kunde kliva in och ta den rollen och informera
Ebbas klass och skola om hennes sjukdom och behandling,
fortsatter Helena.

— Johanna uppskattade att gora aktiviteter tillsammans
med andra syskon och syskonstddjaren som inte kandes
sjukhusstyrda och att hitta en gemenskap i det friska, i en
tid som praglades mycket av syskonets sjukdom. Det var en
insats som verkligen hjalpte till pa traven i att forsdka bevara
det vanliga i en annars ovanlig situation, berattar Helena.

Helena med familj har haft en ndra kontakt med Barn-
cancerfonden, inte minst genom Ebbas medverkande i den
julkampanj som visades fér andra aret i rad. Helena berattar
att hon och hennes familj uppskattat det stoéd hon upplever
att Barncancerfonden erbjuder till drabbade familjer.

— Min bild av Barncancerfonden ar mycket ljus. Barn-
cancerfondens arbete gér skillnad, bade forskningsmassigt
men &ven i form av stdd till oss familjer. For var del har vi
haft stor nytta av det stédmaterial som erbjuds, och vi har
uppskattat att det varit lattillgangligt och funnits nagot for
alla. Alltifran skolmaterial till bra avsnitt fér mormor och
morfar att lasa.

— Vi upplever ocksa att Barncancerfondens arbete prag-
las av mycket hopp, tilldagger Helena.

Hopp har varit en central del bakom Ebbas beslut att
stalla upp som lucia. Genom att delta i kampanjen berattar
Helena att Ebba kande att hon kunde vara med och fér-
medla en hoppfullhet och visa pa att livet fortsatter trots
cancern.
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Vart uppdrag

Som ideell férening sprungen ur drabbade familjers gemensamma
engagemang har vi pa Barncancerfonden skapat var egna roll i samhéllet.

L VY, A S

———

Fotograf. .Emhhr...___

Som ideell férening sprungen ur drabbade familjers Sta rka re t| | |Sa mmans

gemensamma engagemand har vi pa Barncancerfon-
den skapat var egna roll i samhéllet. Vart uppdrag

och vart existensberattigande &r dock tydligt - vi N&r ett barn drabbas av cancer &r ensam inte stark. Vi pa
ska hjalpa till att forebygga och bekdmpa cancer hos Barncancerfonden &r och ska vara 6ppna for att samarbeta
barn. 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

Vi jobbar varje dag for att bekdmpa den vanligaste dédsor- forskningsutlysning tillsammans med annan part, gemen-

saken bland barn mellan 1 och 14 ar. | dag dor ett femtiotal samt planera rad- och stédverksamheter som kan komma

barn, tva skolklasser, till féljd av sin cancer - varje ar. Det fler till gagn eller tillsammans med andra aktivt jobba for att

ar en fruktansvard sjukdom bade fér de barn som drabbas, driva en fraga som spanner dver ett bredare omrade.

och fér deras anhoriga. Att formulera vart uppdrag utifran | Barncancerfondens uppdrag ingdr ocksa att finnas till

den har verklighetsbilden &r darmed inte sarskilt svart. Vi for alla som behover oss. Att finnas till for de drabbade,

ska helt enkelt gora allt vi kan, for att pa sikt en gang for for deras familjer, for de som behdéver rad och stod, for de

alla utrota barncancer. som vill engagera sig i viktiga forskningsfragor, fér de som
Barncancerfonden har som den enskilt stérsta finansi- dverlevt sin barncancersjukdom och fér de som vill fora vart

aren av barncancerforskning lange fungerat som ett nav i budskap vidare. Och naturligtvis for den som vill bidra.

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- v v

valtar vara insamlade medel pa ratt satt och ser till att varje | n g e n S ka be h Ova d O

insamlad krona gér sa stor skillnad som majligt &r darmed

en av de viktigaste delarna i vart uppdrag. 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-
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cancerfondens nara 40-ariga erfarenhet av att bekdmpa
cancer, och med de framsteg vi gjort och fortsatter gora, ar
vi Overtygade om att det & mojligt. Samtidigt &r omradet
forknippat med en oerhérd komplexitet och ett behov av
uthalliga satsningar. For oss och alla de som jobbar i kam-
pen mot barncancer ar den langa tidshorisonten i stunder
frustrerande. Men vi vet att slutmalet ar vart all moda.

Cancern far helt enkelt inte vinna.

Femarsoverlevnad* efter insjuknande i barncancer

100

Femdrsd verlevnad (%)

@  Hodgkins lymfom @ Non-hodgkins lymfom

@ Njurtumorer @ Hjamtumaorer

@ Akut lymfatisk leukemi <> Tumérer i muskler/bindvav
Di visar for olika

Statistiken omfattar barn i Sverige uncler 15 & och sammanstalls vart femte ar.

*Hur stor andel av de som insjuknat som lever fem &r efter sin diagnos.

<2 Bentumér

@ Akut myeloisk leukemi

@ Neuroblastom
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Var strategi

Fotograf: Jennifer Glgns

Var strategi ér avgorande fér att vi ska lyckas balan- andamal med gransoverskridande satsningar som omfattar
sera langsiktiga satsningar och kortsiktiga initiativ hela Barncancerfonden.

pa ett effektivt satt. Det &r ocksa sa vi styr verksam-

heten i ratt riktning fér att vi pa sikt ska uppna var

vision, att utrota barncance.

P
-ad

Pa Barncancerfonden arbetar vi for att radda liv. For oss Forskning och
handlar det &ven om att bidra till att drabbade och deras utbildning

familjer far en battre livssituation genom viktiga stodinsat- ‘E* Q\}
ser, om att informera och driva vara viktiga fragor i sam- O “{° /
hallsdebatten och om att starka den langsiktiga och mycket
komplicerade forskningen inom barncanceromradet. \{

Hornpelarna i Barncancerfondens verksamhet &r vara tre —~~

andamal i kombination med den viktiga insamlingsverksam-
heten. Tillsammans ska de tre andamalen - forskning och Utrota barncancer
utbildning, rad och stdéd och information - skapa mesta méj- 1—\

liga nytta med de medel vara givare bidrar med. Andamalen % ,.\f

och var évergripande verksamhetsstruktur &r val avvagd och /r \\\‘
ett resultat av noggrann analys kring hur vi pd basta satt Information Réd och std
kan gora skillnad. | tillagg till sjalva behovsanalysen ser vi pa
Barncancerfonden flera fordelar med att jobba med tre an-
damal; vi skapar en tydlig struktur for var verksamhet bade
internt och externt, vi kan férdela och utkrava ansvar och

mandat, samt malsatta, mata och folja upp vart arbete. Pa sa
satt kan vi kombinera fokuserade insatser inom ramen for ett

A
LoJ

)¢
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Samverkande dandamal
skapar dkade varden

Barncancerfondens tre andamal &r inte separata enheter,
utan dmsesidigt beroende av varandra. Utan informations-
andamalets arbete for att 6ka kdnnedom om barncancer-
sjukdomars foérekomst och utan det opinionsbildande ar-
betet férsamras vara forutsattningar for att etablera viktiga
samarbeten for den ovarderliga rad- och stédverksamheten.
Det paverkar ocksa vara mojligheter att nd ut med vara
forskningsutlysningar och naturligtvis aven for var insam-
lingsverksamhet. Samtidigt maste vart forskningsandamal
och den delen av var verksamhet bedrivas pa ratt satt for
att vi ska vara trovardiga i var kommunikation och i det stod
vi tillhandahaller inom rad och stod.

Samarbetet mellan &ndamalen &r néra och samordna-
de i hur vi planerar, genomfér och féljer upp vara aktivi-
teter. Vi kvalitetssakrar ocksa arbetet pa flera nivaer i var
verksamhet. Inom Barncancerfonden arbetar vi bdde med
tydliga interna regler och riktlinjer, samtidigt som vasentli-
ga aspekter av var verksamhet regleras av externa krav. Vi
arbetar standigt for att bli battre och drivs av utmaningen i
att kontinuerligt forbattra vara processer och vart arbetssatt.
Det &r sd vi i slutdndan skapar ett storre varde for dem vi ska
finnas till fér - de barn som drabbas av cancer.

Vara insatser prioriteras
genom femarsstrategin

Barncancerfondens strategi ar tydlig, konkret och ska
fungera som ett hjalpmedel i vardagen. Samtidigt fungerar
den som ett rattesnore for hur vi prioriterar olika delar av
var verksamhet éver en tidsperiod om fem ar. Nuvarande
femarsstrategi stracker sig dver tidsperioden 2018 till och
med 2022.

Var femarsstrategi kombinerar flera perspektiv, saval
interna som externa. I tilldgg till den interna verksamhets-
styrningen innefattar strategin ett langsiktigt mal for insam-
ling, prioriteringen av ett mer proaktivt forhallningssatt i
forskningen inom barncancer, samt ett tydligt fokus pa att
utveckla stédet till och medvetenheten om vuxna som haft
cancer som barn.

Vara strategiska ambitioner konkretiseras sedan for att
fungera som ingangsvarden for ars- och aktivitetsplanering
inom respektive andamal. Som grundfilosofi tror vi pa att
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arbeta efter tydliga mal, matetal och prestationsindikatorer
for alla delar av var verksamhet. Det &r sa vi en dag ska na
vart slutgiltiga mal - att en gang fér alla utrota barncancer.

Forskning och utbildning - Hornstenen som skapar 1ang-
siktig effekt

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 tydliggor vilka
omraden vi prioriterar. For forskning och utbildning innebar
femarsstrategin ett 6kat fokus pa samarbeten for fler kli-
niska prévningar aven for barn, samt starkta insatser till de
som oOverlevt sin barncancersjukdom, men som fortfarande
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.
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Rad och stdd - Ovéarderliga insatser fér 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 dandama-
let mycket om vilket sorts stod vi ska satsa mest pa och
hur vi pad basta 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.

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
ett drabbat barn och dess familj behdver - oavsett vem du
ar eller vart i landet du befinner dig. Vi utvarderar arbetet
[6pande och forsdker, dar tillfalle ges och vi anser det bra,
samarbeta med andra parter.

Inom Barncancerfondens nya femarsstrategi ska vi ock-
sa starka vara aktiviteter och det stéd vi erbjuder till de som
Overlevt sin barncancersjukdom.
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Information - Tydlig, relevant och kunskapsdriven infor-
mation som goér skillnad

l

ST ek

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
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 sakerstalla 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 informationsinsats-
erna och i tillagg till specifika anstrangningar for att driva
opinion i en fraga vet vi att 6kad kunskap 6kar vilja 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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Insamlingsverksamheten - En férutsattning for att

bekdampa barncancer

For Barncancerfonden och andra organisationer som
arbetar pa ideell basis &r verkligheten utmanande. Vi vill att
varje insamlad krona ska ga till kampen mot barncancer.
Samtidigt vet vi av erfarenhet att vi maste investera i var
insamlingsverksamhet. Det bidrar helt enkelt till att vi kan
gora annu storre skillnad for fler.

Balansgangen &r helt avgérande: Ratt mangd pengar
ska investeras i insamling for att vi ska kunna generera
Okade resurser till forskningsfinansiering och viktiga rad och
stod-insatser. Inte for lite, inte for mycket.

Det ar ocksa viktigt att insamlingsverksamheten bedrivs
pa ratt satt. Har har Barncancerfonden en langsiktig strategi
som syftar till att bedriva en effektiv och tillférlitlig insam-
ling. Bortom vart fokus pa etik och ansvarstagande &r det
viktigt att skapa en bred bas med geografisk spridning som
aven ger oss mojlighet att informera om barncancer och
hoja den generella kunskapsnivan om vara fragor. For oss
gar informationsarbetet och insamlingsverksamheten hand
i hand. En annan viktig del av var strategi &r att prioritera
insamlingsaktiviteterna ratt, dar resursstarka malgrupper
med forutsattningar att stédja Barncancerfonden ar sarskilt
viktiga att nd. Det &r ett skal till att vi satsar de stora privata
givarna samt pa langsiktiga foretagssamarbeten som ska
gynna bada parter.

| samband med att vi samlar in pengar till kampen mot
barncancer ar det viktigt att vi bidrar till positiva upplevel-
ser. Det syns tydligt i vart idrottsliga engagemang, dar vi
genom of Hope-eventen kombinerar den positiva kraften i
fysisk aktivitet med samhallets engagemang.

Utvecklingen i samhaéllet kraver att vi kan méta vara
givare pa de satt och i de kanaler som de énskar. Det staller
hogre krav pa oss som insamlingsorganisation da vara mal-
grupper spanner fran unga till pensionarer och fran stora till
smaféretag
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Lokal narvaro ar strate-
giskt viktigt

Barncancerfonden har ett samarbete med sex regionala
foreningar, fordelade 6ver olika delar av landet, som ar
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 kdnsloméssig 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 stddjs av Barncancerfondens
centralorganisation. Féreningarna arbetar sjalvstandigt och
nara familjerna pa ideell basis, bedriver egen insamling och
arrangerar egna aktiviteter for att gora livet for de drabbade
familjerna lite lattare.

Lokalféreningarna spelar darmed en oerhort viktig roll,
bade i det strategiska och operativa arbetet. Genom sjalv-
standigt arbete pa ideell basis bedriver féreningarna egen
insamlingsverksamhet samtidigt som de arrangerar egna
aktiviteter for att gora livet for de drabbade familjerna lite
|attare.

Det &r ett privilegium att kunna ta del av vara regionala
foreningars kunnande och kompetens. Féreningarna éar re-
presenterade i Barncancerfondens styrelse och vi samar-
betar i manga fragor. For oss ar det viktigt att gora skillnad
bade lokalt, regionalt och nationellt.

Las mer om de regionala féreningar har.


https://www.barncancerfonden.se/lokala-foreningar/
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Sa anvands din gava

Varje krona gér skillnad i kampen mot barncancer. Vart léfte till vara
givare ar att géra mesta maéjliga nytta med de medel vi samlar in.

Fotograf: Helén Karlsson

avgorande arbete som bidrar till att forhindra, och slutligen
utrota, barncancersjukdomar. Samtidigt arbetar vi aktivt

Barncancerfonden arbetar for att forebygga och be-
kdampa cancersjukdomar bland barn. Vi arbetar daven

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.

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 gdra mes-
ta mojliga nytta med de medel vi samlar in.

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

Hit gar hundralappen

- &
10% 1% 4%

Rad och stod Administration

62%
Forskning
och utbildning

13%

Information Insamlingsarbete

*Vidra nyckeltal enligt Svensk insamlingskontroll skiljer sig mot vad som redovisas ovan.
Detta eftersom rdnteintédkter och liknande resultatposter fran Barncancerfondens
langsiktiga véardepappersinnehav inkluderas i berdkningsmodellen.
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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 274 miljoner kronor under 2018 gick
bland annat till:

« ar utbildades 170 stycken barn- och underskoterskor,
sjukskoterskor och ldkare inom barnonkologisk omvard-
nad.

* 137 miljoner kr fordelades i hostutlysningen. Det ar en
rejal 6kning jamfort med forra aret och innebér att re-
kordmanga forskningsprojekt finansieras.

» For att 6ka rekryteringen till omradet barnonkologi samt

for att 6ka antalet kliniska forskningsprojekt finansierades

vid arsslutet 13 ST-tjanster inom barncancer.

* Medfinansierat Hematologisk Onkologisk ProvningsEnhet
(HOPE) vid Nya Karolinska sjukhuset for tidiga kliniska
|dkemedelsprévningar.

* Finansierat 16 praktiktjanstgoéringar - en satsning for la-
kare och sjukskoterskor verksamma utanfér de banonko-
logiska centrumen att under en begransad tid praktisera
vid ett barnonkologiskt centrum.

* Delat ut 62 miljoner kronor till forskartjanster inom barn-
cancer.

» 10 miljoner kronor fordelades pa 5 anslag inom omradet
medicinteknik
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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 omfattade omkring 43 miljoner kronor
under 2018, gick bland till:

» Det tidigare Poskodlotteriet-finansierade projektet Maxa
livet har dvergatt i permanent verksamhet. Maxa livet ar
ett program som riktar sig till vuxna barncanceréverleva-
re syftet ar att forbattra de vuxna barncancerdverlevares
livssituation samt starka dem.

» Genomfort fem samtalstraffar fér mor- och farféraldrar,
till cancersjuka barn, tillsammans med Lennart Bjorklund,
psykoterapeut och auktoriserad socionom.

+ 400 personer har fatt mojlighet att beséka Almers hus
far nagra dagars eller en veckas avkoppling och umgénge
med andra i motsvarande situation.

« Agrenska har genomfort sju vistelser for familjer som
drabbats av barncancer som innefattar bade utbildning
inom den barncancerdiagnos som drabbat barnet men
aven rekreation och utbyte av erfarenheter fér den drab-
bade familjen.

» Lopande verksamhet sasom konsultsjukskoterskor, sys-
konstod samt lager och vistelse.

Information
Vi jobbar aktivt med att produce-
= g ra och sprida viktig information,
driva opinion och fragan om
A s

— cancersjukdomar hos barn och
ungdomar, vilket bland annat
innefattar kdnnedoms- och kunskapshoéjande insatser. Infor-
mationsandamalet har bland annat anvant arets budget om

58 miljoner kronor till att under 2018 genomféra féljande

insatser:

* Opinionskampanjen ”Socialministerns 16fte” en uppfolj-
ning av foérra arets kampanj ”Om jag var socialminister”.

+ Arrangerat seminarium i Almedalen pa temat barncan-
cervard dar samtliga riksdagspartier kom dverens om
sarskilda satsningar pa barncancervarden.

» Belyst aktuell barncancerforskning samt nu- och framtida
utmaningar for forskare genom Barncancerrapporten
2018.

» Arrangerat den mycket uppskattade insamlingsgalan
”Barncancergalan - det svenska humorpriset”.
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* Informerat om barncancer och Barncancerfondens verk-
samhet i egna kanaler sd som sociala medier, webbplat-
sen, vara publikationer samt mot press och media.

» Lanserat filmerna Latsaskompisarnas géng som dversatts
fran en amerikansk férlaga.

» Givit ut boken Livet pa paus. En bok fér tonaringar som
behandlas for cancer. Boken kompletterades med en
Youtubeserie som portratterar tre cancersjuka tonaringar.

Vagen framat ar forskning

Varje ar dor ett sextiotal barn av cancer i Sverige.
Manga dor av sjukdomen i sig eller behandlingen,
andra dodsorsaker ar aterfall eller ny cancer.

- Att bota alla kdnns langt borta. Men hoppet star till
forskningen, sager barnonkologen Mats Heyman.

Cancer ar den vanligaste dédsorsaken for barn mellan 1 och
14 ars alder i Sverige.

ol

f

Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer.

— Ska vi bota fler behdvs nya metoder. Hoppet star na-
turligtvis till forskningen, sdger Mats Heyman, barnonkolog
och senior forskare vid Karolinska institutet.

Den vanligaste cancerdiagnosen hos barn ar akut lymfa-
tisk leukemi, ALL, som drabbar cirka 70 barn varje ar. Mats
Heyman har varit med och utvecklat det nya behandlings-
protokollet, ALLTogheter, som nu infors for att behandla
ALL hos barn. Ett projekt som Barncancerfonden har varit
med och finansierat.

— Nar man funderar dver att andra behandling ar det
viktigt att titta pd dodsorsaker. Det &r for att forsta om

)
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man forlorar patienter pa grund av sjukdom - och att vi i
sa fall behdver ge mer behandling - eller om barnen dor av
biverkningar, och vi behdver ge mindre behandling, sager
Mats Heyman.

| det nya protokollet minskas andelen barn som far
hoégriskbehandling med syftet att minska behandlingsrela-
terade komplikationer, och i véarsta fall dod. Svarigheten &r
balansen.

— Det stora problemet &ar att ge tillrackligt for att bota
sjukdomen, men inte fér mycket sa att patienten riskerar att
dd av behandlingen eller drabbas av allvarliga biverkningar
och sena komplikationer, sager han.

En metod for att pa detta satt skraddarsy behandlingen
ar att hitta genetiska markéorer, variationer i genuppsatt-
ningen som kan visa om en specifik patient tillhnér en hog-
riskgrupp eller inte. En stor internationell studie, dar dven
svenska forskare har ingatt, har visat att sddana prognostis-
ka markorer finns for ALL.

— Denna analys ar en del av de analyser som bestam-
mer riskgrupp och behandling i det nya ALLTogether-proto-
kollet, sager Mats Heyman.

Maxat ar for Maxa livet

Maxa Livet ar programmet fér den som har éverlevt
cancer och nu &r vuxen. Under aret som har gatt har
man satsat pa en rad nya aktiviteter - daribland en
uppskattad motivationskurs. - Sddana har aktiviteter
hjdlper oss barncancerdverlevare att hitta ett varde-
fullt liv igen, berattar Cecilia Grape, en av deltagarna.

Maxa livets aktiviteter handlar om att bygga sjalvkansla och

att darigenom hitta verktyg for att leva det liv man vill leva.
— Vi &r inte fokuserade pa cancern - vi &r fokuserade pa

framtiden, sager Charlotte Wallin som &r programansvarig.

Under 2018 har den femte arliga Maxa livet-konferensen
agt rum, dér de rekordmanga deltagarna fick traffa andra
dverlevare och lyssna pa forelasningar. Men man har ocksa
paborjat ett arbete med att skapa helt nya typer av aktivite-
ter utifran deltagarnas behov.

Daribland en motivationskurs med livscoachen och fére
detta basketspelaren Tommy Davidovic.

— Jag lockades av meningen “om du vill veta vem du ér,
vad du vill och hur du ska ta dig dit” och anmalde mig trots
att jag trodde att jag inte hade s& manga behov att matta.
Under kursen sa markte jag dock att jag kan komma annu
langre och nu kanner jag mig valdigt mycket sakrare om jag
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Maxa Livet-konferens 20182
Foto: Malin Arnesson

ska ta mig for ndgonting som jag kanner mig lite osaker pa,
berattar Cecilia Grape som ar en av deltagarna.

Hon &r en av de tidiga 6verlevarna - i dag ar hon 53 ar
gammal.

— Det &r oerhért fint att f& ndgonting tillbaka efter alla
dessa ar som jag har kdmpat ensam. Manga av oss dver-
levare har hamnat i en dtervéandsgrand och tappat bade
glédjen och livslusten. Man vet inte riktigt var man &r pa vég
eller varfér man kanner en stor tomhet inuti. Sddana har
aktiviteter tillsammans kan hjélpa oss att hitta ett vardefullt
liv igen, forklarar Cecilia Grape.

Under 2019 fortsatter motivationskursen. Dartill planeras
en skrivarkurs och en rad halsohelger med fokus pa mat,
traning respektive sexuell halsa och relationer.

— Vi tittar mycket pa hélsan utifran ett icke-medicinskt
perspektiv eftersom ett av de stora behoven bland delta-
garna &r att identifiera vad man mar bra av i form av det
som finns i livet - inte i form av mediciner och behandlingar,
sager Charlotte Wallin.

Livet pa paus

Barncancer drabbar saval sma barn som tonaringar.
Att bli allvarligt sjuk som tonaring, just ndr man ar i
fard att bli en sjalvstandig individ, ar en speciell situ-
ation. Darfor skapade Barncancerfonden under 2018
projektet Livet pa paus.

Nastan varje dag insjukna ett barn i Sverige i barncancer.
Manga av dem &r ungdomar, som ar mitt uppe i en process
dar de ska frigora sig fran sina foraldrar och lara sig att ta
hand om sig sjalva.

Livet pa paus ar ett efterldngtat material som Barn-
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cancerfonden har skapat for att ge rad och stod till tonar-
ingar som ar under behandling eller som precis har fatt ett
cancerbesked.

Materialet bestar av en bok som delas ut direkt till
drabbade ungdomar, dér flera tonaringar berattar om sina
erfarenheter av cancer. Som en férdjupning gjordes dven
filmer, som har spridits via sociala medier och darigenom
natt ut till en bredare malgrupp.

— |dén kom ursprungligen fran en av vara konsultsjuk-
skoterskor som hade varit i England och hittat ett material
riktat till ungdomar. Utifran det skapade vi materialet Livet
pa paus, sager Ylva Andersson, informationsansvarig pa
Barncancerfonden.

En av ungdomarna som deltog ar Frida. Hon drabbades
som 13-aring av Ewings sarkom, en typ av tumdr som kan
uppsta i eller utanfor skelettet. Hon berattar om hur livet
forandrades, och hur det kéndes att aterigen bli beroende
av sina foraldrar for att klara av enkla saker som att duscha
och ga pa toaletten. Att dessutom se kompisarna gora allt
det hon sjalv inte kunde, var ocksa jobbigt.

: Samuel Unéus £
b S

— Det k&ndes svart nar jag tankte pa att mina kompisar
dar ute levde det vanliga liv jag ville leva. Jag skulle tillbaka
till det livet, det blev mitt mal, berattar Frida i boken.

Boken Livet pa paus blev uppméarksammad, och beléna-
des ocksd med Publishingpriset 2018.

— Det har Iange saknats ett material riktat mot ungdo-
mar med cancer. Tondringar & en malgrupp som kan vara
svar att nd, det &r viktigt att ha ratt tilltal. Av de reaktioner
vi har fatt pa projektet sa verkar det som att vi har traffat
helt ratt, sdger Ylva Andersson.
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Effektrapport

An &r det en bit kvar tills vi nar var vision.
Men vi gor skillnad, varje dag.

Barncancerfondens effektredovisning fungerar som
ett styrkort for hur vi bedriver och utvarderar verk-
samheten. Vi arbetar med konkreta och matbara ef-
fektmal strukturerade utifran prioriterade fragor som
vi vill, och behéver, adressera. Tillsammans bidrar de
till en helhet som ska hjalpa oss att utrota barncan-
cersjukdomar.

| Barncancerfondens verksamhetsberattelse for 2018
redogér vi for flera av de fragor som &r centrala for var
effektredovisning. | angransande sektioner far du en djupare
forstaelse for vilka vi &r och vad vi vill uppna, hur vi organi-
serar 0ss och hur vi strategiskt prioriterar insatserna inom
ramen for vara andamal. Har kan du ocksa ldsa mer om den
kapacitet och det kunnande som vi anvander for att géra
skillnad.

Den hér effektrapporten fokuserar darmed pa hur vi mater
och foljer upp de framsteg som gors i verksamheten, samt
vad vi astadkommit sahar langt. For oss, och for manga
andra organisationer som arbetar for att bekdmpa komplexa
sjukdomar, &r det en utmaning att férhalla sig till nagot an-
nat &n var vision - att utrota barncancer. Samtidigt stravar vi
pa Barncancerfonden mot att varje enskild insats pa vagen
dit ska foljas upp och utvarderas. Det gor vi kontinuerligt
och systematiskt, vilket beskrivs i saval verksamhetsberattel-
se som denna effektrapport.
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Alla medlemmar i FRII offentliggor arligen en effektredo-

visning i vilken organisationerna beskriver hur vagen for att

na malen ser ut. Det vill sdga vilka processer som ligger till

grund for forandringar och hur 1angt man har natt i relation

till sina uppsatta mal.

Som grund for FRIIs sakerstallande av kvalitet i frivilligorga-

nisationernas arbete anvands en etablerad struktur som vi

pa Barncancerfonden forhaller oss till. Dessa fragestaliningar

ligger till grund for hur vi mater och foljer upp saval effekt

som resultat.

 Detta vill Barncancerfonden uppna

* | detta organisatoriska sammanhang verkar vi

* De strategier vi nyttjar for att uppna vara mal

» Den kapacitet och det kunnande vi har for att uppna vara
mal

+ S3 vet vi att vi gor framsteg

+ Detta har vi astadkommit sahar langt

Las mer om FRIIs kvalitetskod for insamlingsorganisationer


https://www.barncancerfonden.se/om-barncancerfonden/oppenhet-och-transparens/extern-kontroll/
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Centrala fragor som skapar
forutsattningar for effekt-
matning

Vi driver kampen mot barncancer genom att adressera tydliga,
konkreta och centrala fragor. Det &r ett viktigt satt for Barncan-
cerfonden att kontinuerligt styra och méta resultatet av vart
arbete. Men det &r ocksa vart satt att gora verklig skillnad dar
den behdvs som mest. Genom tydliggdrandet av fem centrala
fragor kan vi, steg for steg, gora livet enklare for de barn och
familjer som drabbas av cancer.

De fragor vi aktivt arbetar for att hitta I6sningar pa
spanner dver ett bredare spektrum. Det &r en styrka da vi
kan kraftsamla och fokusera insatser som involverar flera
delar av var organisation. Samtidigt staller det krav pa
uppféljining och utvardering, sa att vi kan bekréafta att vara
anstréangningar skapar den ihallande effekt som behévs.

Vi delar in varat arbete i fem centrala fragor:

* Det beh6vs mer forskning inom barncancer

« Kompetens inom barncanceromradet behdver standigt
utvecklas

 Brist pa kunskap och forstaelse fér de drabbades situa-
tion

» Svarigheter for barncancerdverlevare att mota vardagen

 Brist pa stod till drabbade

Barncancerfondens effektredovisning ar strukturerad utifran
hur vi angriper och méter utmaningarna inom respektive
fraga. Foljande sektioner innehaller en beskrivning av fra-
gan och en motivering till dess angeldgenhet, var ansats till
hur vi bast adresserar fragan, samt aktiviteter som genom-
forts for att 16sa fragan. Har hittar du ocksa lankar, kallor
och utvarderingsresultat for genomfoérda aktiviteter.

Det behdvs mer forskning
inom barncancer

Genom utlysning av projektanslag och forskartjanster bidrar
Barncancerfonden till att finansiera forskning och ge svens-
ka forskare det langsiktiga stdod som kravs for att fler barn
ska kunna botas fran cancer.

Barncancerfonden finansierar bade grundforskningspro-
jekt och kliniska projekt for att bota sjuka barn och ge dem
ett battre liv under och efter behandling. Darfér fokuserar
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de forskningsprojekt som Barncancerfonden bekostar pa
flera olika omraden, fran att ta fram morgondagens spjut-
spetsbehandlingar med canceratande T-celler eller malin-
riktade molekyler, till att forbattra behandlingsprotokoll och
skapa forutsattningar for ett battre psykologiskt omhéander-
tagande under och efter behandlingen.

Genom att finansiera klinisk forskning bidrar Barncan-
cerfonden till att hitta nya och battre metoder som ger farre
biverkningar och komplikationer samt raddar fler barn. Vi
har aven utlyst medel for kliniska studier, implementering
och vardplaneringsanslag, samt tillsatt en referensgrupp be-
staende av ldkemedelsbolag som arbetar for att skapa batt-
re forutsattningar for utveckling av barncancerlakemedel.

Barncancer &r ett samlingsbegrepp fér manga olika
diagnoser, som ibland kan vara mycket ovanliga. For att
kunna dra sakra slutsatser och utveckla nya behandlingsme-
toder for alla diagnoser kravs darfor att forskare samarbe-
tar. Med hjalp av Barncancerfonden kan forskare och kliniker
samarbeta bade nationellt och internationellt. Detta sker
exempelvis genom natverk som utvarderar dagens behand-
ling och utvecklar nya behandlingsprotokoll, samt bidrar till
dkad kunskap och kompetens bland vardpersonal i Sveri-
ge - allt for att svenska barn ska fa tillgang till de senaste
framstegen inom cancerforskningen.

Utlysningar av projektanslag och forskartjanster:

Aktivitet

* Barncancerfonden stoéttar forskning genom utlysningar av
projektanslag och forskartjanster.

» Barncancerfonden har gett omfattande stod till ett stort
internationellt forskningsprojekt med syfte till att for-
battra behandlingsprotokollet av akut myeloisk leukemi
(AML). Forskningsprojektet, som ar integrerat i den
svenska barncancervarden, startade 2013 och leds fran
Sverige. Forskningsresultaten ar helt avgorande for att
utveckla behandlingen och férbattra prognosen for barn
med AML.

» Barncancerfonden har stottat forskning som individan-
passar och darmed forbattrar behandlingen av akut
lymfatisk leukemi (ALL). Genom att studera ldkemedel-
skoncentrationen i blodet kan varje barn fa exakt ratt
dos, och darmed 6kad chans till dverlevnad med mindre
biverkningar.

» Barncancerfonden har beviljat anslag till forskning inom
omradet immunterapi, vilket forstarker engagemanget i
nya innovativa behandlingsmetoder. Immunterapiforsk-
ningen som Barncancerfonden stottar inkluderar forsk-
ning om CAR-T-celler, som revolutionerat behandlingen
av vissa diagnoser.
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Effekt

Tack vare utlysning av projektanslag och forskartjanster har

fler forskare kunnat dgna sig at barncancerforskning och

fler forskningsprojekt kunnat genomféras. Den 6kade kun-
skapen fran olika forskningsprojekt och forskningsomraden
har ocksa bidragit till utveckling av férbattrade behand-
lingsmetoder och nya mediciner - och i férlangningen till

Okad Overlevnad och ett minskat antal komplikationer bland

Overlevarna.

» Det tydligaste beviset pa att utvecklingen inom barncan-
cerforskning gar framat &r de nya 6verlevnadssiffrorna.
Ny statistik visar att barncanceréverlevare har 6kat fran
80 till 85 procent under en femarsperiod.

» Bland de 10-15 barn i Sverige som far diagnosen AML var-
je ar &r femarsdverlevnaden uppe i 78 procent att jamfora

med 63 procent 2010. Den framsta orsaken ar att Idkarna
blivit battre pa att upptacka cancerceller som finns kvar
efter avslutad behandling. Genom att forfina en metod
som kallas flédescytometri, dar varje cell kan karakterise-
ras med laser, kan de barn som behdver mer behandling

identifieras. Metoden &r en del av behandlingsprotokollet
sedan 2013. Metoden mojliggdr en battre riskindelning av
patienterna genom att upptacka mycket fa leukemiceller i
benmargen efter behandlingen, och pa sa satt identifiera
de barn som l6per hog risk for aterfall och som behover
ytterligare behandling som stamcellstransplantation. En
annan forandring som bidragit till den 6kade dverlevna-
den ar en mer intensiv cytostatikados i inledningen av
behandlingen, vilket har resulterat i farre aterfall.

« Overlevnaden i ALL har stigit dramatiskt sedan 1970-ta-
let, fran att vara i princip obefintlig till ndra 94 procent i
dag. Framgangsrik forskning och kliniskt samarbete inom
barnonkologin har lett till att éverlevnaden bland barn

idag &r sa bra att &ven vuxenpatienter behandlas med
barnprotokollet, vilket har lett till 6kad dverlevnad dven
bland vuxna.

Las mer om CAR-T-celler for behandling mot ALL i
Barncan-cerrapporten 2017

Stod till forskningsinfrastruktur

Aktivitet

* For att optimera nyttjandet av begransade resurser och
bidra till snabbare resultat fran forsknings- och utveck-
lingsprojekt ger vi ocksa stod till infrastruktursatsningar
som mojliggdr insamling, lagring och koordinering av
forskningen. Ett exempel ar Barntumorbanken som star-
tades 2013 och som da samlade in vavnad fran hjarntu-

morer och neuroblastom. Ar 2015 utékades banken till att
galla alla solida tumorer och till att utféra viktiga analyser
som alla forskare kan ta del av. Solida tumo&rer utgor cirka
70 procent av fallen bland de 300 barn som drabbas av

cancer varje ar. Syftet med banken &r att utnyttja det var-

defulla patientmaterialet maximalt och férhindra att olika
forskare agnar resurser at att géra samma analyser.
 Barncancerfonden finansierar ocksa det svenska Barn-
cancerregistret - en mycket viktig satsning for infrastruk-
turen kring barncancerforskningen. Registret innehaller
data om patienternas insjuknande, behandling och kom-
plikationer, vilket &r avgérande information for att kunna
bedriva forskning och utveckla behandlingsprotokoll.

Effekt

Utan Barntumorbanken hade farre forskningsprogram i
Sverige kunnat genomforas, eftersom proverna inte sparats
korrekt och rackt till lika manga experiment och forsknings-

Femarsoéverlevnad* efter insjuknande i barncancer
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Statistiken omfattar barn i Sverige under 15 ar och sammanstalls vart femte ar.

*Hur stor andel av de som insjuknat som lever fem ar efter sin diagnos.
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projekt. Antalet insamlade prover dkar stadigt (figur 7)
och analyser har gjorts pa manga av proverna. Idag deltar
Barntumdrbanken i fyra pagaende kliniska barnonkologiska
behandlingsstudier genom att hantera de vavnadsprover
som behdvs for studierna. Dessa ar BIOMEDE, INFORM,
PNET5 och CMS.

Barncancerregistret framjar barncancerforskningen och
mojliggdr utvecklingen av nya behandlingsmetoder och

Antal nya patientfall i Barntumérbanken
Den 22 mars 2018 fanns totalt 769 patientfall i Barntumorbanken.
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protokoll. Samtliga behandlingsprotokoll i Norden ar be-
roende av de registerdata Barncancerregistret bidrar med.
Exempelvis ar registret avgorande fér den forskning som
lett fram till 6kad dverlevnad i AML.

Klinisk forskning ger nya behandlingar

Aktivitet

For att forskningsresultat ska na patienterna i form av nya
lakemedel och behandlingar inférde Barncancerfonden ar
2016 en sarskild utlysning for kliniska forskningsprojekt.
Syftet var att 6ka klinisk barncancerforskning som direkt
forbattrar behandling och omvardnad.

Barncancerfonden har 6kat den genomsnittliga anslags-
nivan pa vara beviljade forskningsprojekt.

Beviljat till kliniska studier
Forskningsprojekt och tjanster (kr)

20M

10M

2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018

Effekt

En kraftig 6kning i beviljade belopp till klinisk forskning
mojliggor att mer forskning kommer patienterna till godo
snabbare, med 6kad chans att uppna forskningens mal.

Hope

Aktivitet

* Nya kunskaper som tas fram genom forskning och
utveckling maste omsattas i nya lakemedel och be-
handlingsmetoder. For detta behovs kliniska studier och
|dkemedelsprévningar anpassade for barn, och imple-
mentering av ny kunskap i den kliniska vardagen. Barn-
cancerfonden har sedan 2016 medfinansierat uppbyggan-
den av HOPE - Hematologisk Onkologisk Prévningsenhet
for tidiga kliniska lakemedelsprévningar - i Stockholm.
Vi stddjer ocksa en avdelning for kliniska studier pa
Sahlgrenska universitetssjukhuset. Bada avdelningarna
har blivit ackrediterad av ICTT, Innovative Therapies for
Children with Cancer.

Effekt

Nya kliniska prévningsenheter mojliggor att barn i Sverige
far tillgang till nya innovativa behandlingar. | forlangningen
leder det ocksa till att fler effektiva lakemedel som botar
barn med cancer kan utvecklas och lanseras. Arbetet med
ett flertal internationella lakemedelsprévningar och regis-
terstudier har redan startats, bland annat en fas Il-lakeme-
delsstudie pa ponsgliom (Biological Medicine for Diffuse
Intrinsic Pontine Glioma Eradication, BIOMEDE).

| februari 2016 blev enheten i Stockholm ackrediterad som
Sveriges forsta ITCC-center. ITCC (Innovative Therapies for
Children with Cancer) ar den europeiska organisationen for
tidiga kliniska studier, fas I/fas ll-studier, fér barn med can-
cer. Ekonomiskt stéd till tva ITCC-enheter (Stockholm och
Goteborg) 6kar barns majligheter att delta i kliniska studier
i Sverige och slipper dka utomlands.

Vardplaneringsgrupper

Aktivitet

» Barncancerfondens stod till vardplaneringsgrupper
och behandlingsprotokoll ar viktigt for utvecklingen av
behandlingar. Det finns flera vardplaneringsgrupper i
Sverige som traffas regelbundet for att utbyta erfarenhet-
er och hjalpa varandra. Vardplaneringsgrupperna ar en
viktig lank mellan forskning och klinik, och bidrar till att
behandlingsprotokollen forbattras.

Effekt
Det nya behandlingsprotokollet har forbattrat dverlevnaden
och minskat komplikationer. Barncancerfonden har bidragit
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till behandlingsprotokollet for akut lymfatisk leukemi (ALL),
NOPHO-ALL 2008, pa flera satt genom bidrag till forskning,
vardplaneringsgruppen for 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 &r ett projekt pa
europeisk niva.

Alla barn i Norden, Belgien, Holland, Spanien, Portugal,
Israel och de baltiska staterna med akut myeloisk leukemi
(AML) behandlas enligt NOPHO-AML 2012 - ett stort inter-
nationellt forsknings- och behandlingsprotokoll. Arbetet
leds fran Sverige med omfattande stdd av Barncancerfon-
den.

Kompetens inom barn-
cancer behdver standigt
utvecklas

Ett enstaka utbildningstillfalle racker inte, utan kon-
tinuerlig kompetensutveckling ar avgérande for att
sjukvardspersonal alltid ska ha hég och uppdaterad
kompetens. Hog kompetens leder till att personalen
kdnner sig trygg och uppskattad vilket bidrar till
lagre personalomsattning. Att stdarka kompetensen ar

darfor oerhort viktigt, speciellt da det idag rader brist

pa bade barnonkologer och specialistsjukskdterskor.
Barncancerfonden identifierar effektindikatorer genom sam-
tal med vardpersonal. Exempel pa indikatorer &r trygghet i
professionen, forbattrat patientomhandertagande, perso-
nal- och patientndjdhet, minskad personalomsattning, dkat
deltagande i forskning och utvecklingsprojekt etcetera.
Dagens avancerade och specialiserade forskning kraver
likasa den standigt uppdaterad kunskap. Barncancerfonden
bidrar pa olika satt till att finansiera forskning sa att svens-
ka barncancerforskare kan anvanda de basta metoder och
tekniker som finns.

Politiker och andra beslutsfattare ar viktiga i kampen
mot barncancer. Barncancerfonden arbetar darmed aktivt
med opinionsbildning for att pa ett konstruktivt satt med-
verka till en positiv utveckling inom barncanceromradet.

Utbildningar

Aktivitet

* Barncancerfonden har sedan 2006 genomfort introduk-
tionsutbildningar och universitetsutbildningar i barnonko-

logi for sjukskoterskor.

» Barncancerfonden har under 2018 finansierat 9280
timmars utbildning inom barncancer for sjukskodterskor,
underskoterskor och lanslakare.

« Barncancerfonden har utlyst 4 anslag for forskning-/me-
todikstudier vid utlandska institutioner.

» Barncancerfonden har delat ut 2 441199 kr fortbildnings-
bidrag till samtliga barncancercentrum att férdela.

» Barncancerfonden har finansierat 15 forskningstjanster for
ST-lakare sedan 2013.

» Barncancerfonden har mojliggjort 17 praktiktjanster for
vardpersonal pa regionsjukhusen.

» Barncancerfonden har finansierat symposier, arbetstraffar
och natverkstraffar.

» Barncancerfonden har finansierat reseanslag for konfe-
rensresor dar vetenskapliga resultat presenterats.

Effekt

* De genomfoérda utbildningarna har enligt utvarderingar
resulterat i 6kad trygghet, kompetens och kunskap hos
sjukskoterskorna. Utbildningarna har i och med det ocksa
bidragit till férbattrad omvardnad.

+ Resultaten fran en enkat, som Barncancerfonden genom-
férde under 2018 med sektionschefer fran de totalt sex
barnonkologiska klinikerna i Sverige, visar att fyra av sex
barncancercentrum har fortsatt svart att rekrytera sjuksko-
terskor. Bland annat beror det pa att sjukskoterskor gar till
battre betalda jobb med mer regelbunden arbetstid. En
konsekvens blir att endast en fjardedel av sjukskoterskorna
har vidareutbildning inom barncancer - en utbildning som
i dag drivs och finansieras av Barncancerfonden.

Citat fran sjukskoterskor som gatt utbildningen:

“Eftersom jag kdnner mig trygg och har béttre kunskap
férmedlar jag sdkerhet till familjerna”

”Jag vagar méta familjerna dér de befinner sig”

“Jag vagar svara pa fragor sjélv och vet nér jag ska referera
till en ldkare”

”Jag har en béttre grund att sta pa, vagar ta diskussionen
med ldkaren och lyfta barnets och den unga patientens
perspektiv ndr det géller ex smdrtlindring”

”Med all kunskap jag har fatt under kursen har jag tagit pa

mig mer ansvar och en annan ledarskapsroll inom onkolo-
g in 1

31



BARNCANCERFONDENS VERKSAMHETSBERATTELSE OCH ARSREDOVISNING 2018

Opinionsbildning
Aktivitet

Barncancerfonden bidrar med expertis och ger forslag
till politiker och andra beslutsfattare. Behov av personal i
barncancervarden &r en av de fragor som Barncancerfon-
den under flera ar har bedrivit opinionsbildning kring.

Effekt

Opinionskampanjen *Om jag var socialminister” fran 2017
resulterade i att Socialdemokraterna lovade att satsa 500
mkr pa cancervarden om de skulle vinna valet, med barncan-
cer som ett prioriterat omrade. 2018 féljde Barncancerfonden
upp den satsningen med kampanjen ”Socialministerns 16fte”.
Vid ett seminarium i Almedalen uppmanades alla riksdags-
partier att skriva under socialministerns 16fte om pengar till
cancervarden och barncancervarden som ett prioriterat om-
rade, for att sakra att satsningen skulle bli av oavsett vad som
hande i valet i september. Resultatet blev att de sju riksdags-
partierna pa plats (C, L, M, MP, KD, S och V) kom &verens om
en sarskild satsning pa barncancervarden under kommande
mandatperiod. | den budget som riksdagen rostade igenom i
december fanns de éronmaérkta pengarna till barncancervar-
den med.

Brist pa kunskap och
forstaelse

Alla familjer som drabbas av barncancer ska moétas
av kunskap och forstaelse fran sin omgivning och
fran allmanheten. Vi arbetar standigt med att sprida
information och att viacka en angeldgenhet fér var
fraga: barncancer. Med en 6kad angeldgenhetsgrad
6kar ocksa givarviljan.

Informationsspridning
Aktivitet

Barncancerfonden distribuerar publikationer till malgrup-
per och intressenter inom olika omraden for att 6ka kun-
skapen om barncancer. Barncancerfonden har genom olika
insatser och informationskampanjer visat upp hur det ar
att leva med en barncancersjukdom ur flera olika perspek-
tiv. Budskapet har formedlats saval genom externa som
egna kanaler samt fértjanad media. Exempel pa kanaler
som anvants ar sociala medier, direkt marknadsféring, tv
och utomhuskampanjer, samt redaktionell annonsering. Vi
ryggar inte undan for att prata om de tuffa fragorna, utan
visar hur vardagen ser ut fér en drabbad familj sa val i de
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ljusa som i de mérka stunderna.

 Tidningen Barn&Cancer, som ges ut fyra ganger per ar, syf-
tar till att sprida kunskap om barncancersjukdomar samt
ge stdd i vardagen till drabbade familjer.

Effekt
Den viktigaste effekten av att var kommunikation nar fram
syns i resultatet av Kantar Sifos regelbundna matningar.

| den senaste sammanstallningen (2018) visar Barncan-
cerfonden pa en god utveckling. Kdinnedomen om Barn-
cancerfonden nadde 17 procent vid spontan erinran och 92
procent vid hjalpt erinran. Spontan erinran innebar att inter-
vjupersonen svarar utan att se en lista dver organisationer.

Barncancerfondens sociala kanaler har vuxit kraftigt de
senaste aren och &r i dag ndgra av de viktigaste kanalerna
for informationsspridning. | samband med Barncancergalan
publicerade Barncancerfonden ett inslag om 12-ariga Klara i
den egna Youtubekanalen. Filmen har till och med mars 2019
visats ndrmare en och en halv miljon ganger och sprider dér-
med viktig information och kunskap till mdnga méanniskor om
bland annat hjarntumaortypen PONS och om hur det ar att
vara familj till ett ddende barn. De inslag som visas pa galan
lever vidare i vara sociala medier och &r darmed, precis som
filmen med Klara, viktiga i var informations- och kunskaps-
spridning.

Det ar viktigt att vi som organisation férknippas med
kvalitet och palitlighet. Har spelar informationsandamalet
en viktig roll, dér vi genom att dela med oss av var kunskap
jobbar for att 6ka Barncancerfondens trovardighet. Varu-
market har under senare ar haft en mycket positiv utveckling
och var vid slutet av 2018 det starkaste varumarket inom
den ideella sektorn i Sverige, med ett rykte/anseende pa
68 procent (Lakare utan granser innehar andraplatsen med
65 procent) enligt Kantar Sifos undersékning i malgruppen
svensk allmanhet 18-79 ar.

Ett annat satt att mata allmanhetens kunskap om
barncancer &r att titta pa kdnnedomen om den vanligaste
dddsorsaken for barn mellan 1-14 ar i Sverige. | 2018 ars
undersdkning uppgav 33 procent cancer som den vanligaste
dddsorsaken, vilket &r en minskning jamfort med foregaende
ar. De dodsorsaker som hade dkat i samma undersokning var
sjalvmord och drunkningstillbud, vilket kan vara ett utfall av
en 6kad debatt om psykisk ohalsa och den varma sommaren.

Barncancergalan

Aktivitet

« Sedan 2015 anordnar Barncancerfonden arligen Barncan-
cergalan - det svenska humorpriset. Galan sands i Kanal
5 och syftar till att dra in fler Barnsupportrar (manadsgi-
vare), informera och sprida kunskap om barncancer samt



BARNCANCERFONDENS VERKSAMHETSBERATTELSE OCH ARSREDOVISNING 2018

att skapa angelégenhet for vara fragor.

Effekt

Barncancergalan - det svenska humorpriset bidrar till att

starka var insamlingsverksamhet och ¢ka kdnnedomen

och medvetenheten kring barncancer. En undersékning

som gjordes av Kantar Sifo i anslutning till galan 2018 visar

foljande:

¢ 83 procent anser att galan visar att det finns hopp. Mot-
svarande andel 2017 var 87 procent.

¢ 78 procent anser att galan ar engagerande. Motsvarande
andel 2017 var 73 procent.

* 9 procent anser att galan har 6kat intresset for att bli
Barnsupporter. Motsvarande andel 2017 var 18 procent.

Pressbearbetning

Aktivitet

« Barncancerfonden har proaktivt bearbetat media for att
skapa uppmarksamhet om barncancer, drabbade famil-
jers situation, samt behovet av stdéd under och efter en
cancerbehandling.

« For att 6ka kunskapen och angeldgenhetsgraden rérande
Barncancerfondens uppdrag arbetar vi aktivt med
pressbearbetning och opinionsbildning i saval egna som
fortjanade kanaler.

Antal nya barnsupportrar under Barncancergalan
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Effekt

Indikatorer pa att vi 6kar medvetenheten for var fraga och
for de drabbade familjernas situation: Enligt en undersok-
ning som har gjorts av Retriever publicerades sammanlagt
4 753 artiklar om Barncancerfonden i svenska medier under
2018. Antalet potentiella lasarkontakter (rackvidden) var
293 miljoner. PR-vardet for publiciteten uppgick till 106
miljoner kronor. Den neutrala publiciteten stod for 98 pro-
cent av alla artiklar, medan andelen starkt positivt vinklade
artiklar uppagick till 2 procent.

=
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Journalistpris

Aktivitet

» Sedan 2006 delar Barncancerfonden varje ar ut ett jour-
nalistpris for att uppmarksamma journalister som lyfter
frdgor om barncancer. Detta gor vi for att inspirera fler
att intressera sig for fragan. Reportagen beddms utifran
kriterierna innehall, forstaelse, tillforlitlighet och sprak.

Effekt

Barncancerfondens synlighet i media har varit stadigt
Okande i flera ar. Utdelningen av Barncancerfondens
journalistpris ar en bidragande orsak till detta. Sedan 2014
besdker vi pristagarna och meddelar vinsten. Ett antal re-
portage/artiklar arligen &r en effekt av detta forfaringssatt,
eftersom det har lett till artiklar fran de vinnande redaktio-
nerna.

Ytterligare ett resultat ar 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 infér lanseringen av Barncan-
cerrapporten.

Svarigheter for barn-
cancerdverlevare att mota
vardagen

Néarmare 11 000 i Sverige har haft cancer som barn,
dar sju av tio dverlevare tampas med sena komplika-
tioner efter sjukdom och behandling. Sedan nagra ar
tillbaka har Barncancerfonden satsat aktivt pa vuxna
barncanceréverlevare genom konceptet Maxa livet.
Barncancerfonden ger dven ut anslag till utveck-
lings- och forskningsprojekt inom omradet langtids-
uppfdljning.

Maxa livet - fér vuxna barncanceréverlevare

Aktivitet

* Maxa Livet ar ett nationellt program som riktar sig till
vuxna barncancerdverlevare. Det dvergripande syftet
med programmet ar att ge psykiskt, fysiskt och psykoso-
cialt stéd samt 6ka livskvaliteten hos vuxna som har éver-
levt cancer som barn. Fokus ligger pa att 6ka deltagarnas
férmaga att bade se och utnyttja sin fulla potential, samt
hitta egna drivkrafter for att bygga det liv de vill ha. Pro-
grammet anordnar darmed arligen flera olika aktiviteter
som bemoter deltagarnas behov. Under 2018 anordnades
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aktiviteter sa som héalsohelger, gruppsamtal, motivations-
kurs och jobbcoachning.

« Barncancerfonden publicerar aven tidningen Maxa livet
som framst riktar sig till vuxna barncanceréverlevare.
Tidningen lyfter bland annat 6verlevarnas olika livssitua-
tioner med bland annat fragor om utbildning, sysselsatt-
ning och relationer, samt ger konkreta och handfasta tips
till barncancerdverlevarna. Tidningen riktar sig ocksa till
myndigheter, skolor och politiker for att uppmarksamma
de utmaningar som gruppen barncancerdverlevare star
infor.

» Maxa Livet anordnar &ven en arlig konferens dar vuxna
barncancerdverlevare méts och bygger natverk, samt
lyssnar till foreldsningar gallande olika @mnen och situa-
tioner som kan ge nya insikter. Konferensen ar aven ett
viktigt forum for information om de hjalpmedel som finns
att tillgd via olika organisationer och myndigheter, som
parasportférbundet, arbetsformedlingen, Novare peritos
samt universitet och folkhégskolor.

« Barncancerfonden ger anslag till den svenska arbetsgrup-
pen for langtidsuppfoljning efter barncancer (SALUB).
SALUB &r en viktig kunskapsresurs och samarbetspartner
for andra arbetsgrupper som aven initierar utvecklings-
och forskningsprojekt pd omradet.

Effekt

Deltagare som har varit med i referensgruppen fér Maxa
livet uppger att deras livskvalitet har 6kat med 17 procent
under sex manader efter att de blev medlemmar i program-
met. | ett antal filmer beskriver nagra av deltagarna den
effekt som programmet har haft pa dem.

“Att fa 6ppna sina sinnen och berétta om sin tid som sjuk
betyder jattemycket, gemenskapen som man inte kan finna
nagon annanstans och hjdlpen man far fér ens problem. Det
dr ovarderligt”

“Efter varje gang jag varit med pa nagot kdnner jag mig
”helare” och bérjar sakta men sékert hitta mig sjélv och leva
livet som jag vill leva™”

»Tréffa nya vdnner, utbyta erfarenheter, gemenskap, for-
staelse, glddjen med den fina atmosfiren som finns i Maxa
livet”

Tidningen Maxa livet utkommer med tva nummer per ar och
gavs ut forsta gangen hosten 2015. Da tidningen &r sa pass
ny har ingen ldsarundersdékning annu genomforts.

| en utvardering av Maxa livet-konferensen uppger
deltagarna att det viktigaste med konferensen var att fa
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moijlighet att traffa andra i samma situation, kanna gemen-
skap och samhdrighet, utbyta erfarenheter samt ta del av
medicinsk kunskap och kannedom om var man kan vanda
sig om man behover rad och stdd.

Med hjalp av det anslag som SALUB tilldelades har de
arbetat fram ett forslag till minimikrav for langtidsuppfolj-
ning av sjukdomen.

Brist pa stod till drabbade

Alla barn med cancer och deras familjer ska ha ratt
till likvardigt och relevant stdd i skolan. Det galler
savél under som efter behandlingen och oavsett
utfall. Men nar ett barn insjuknar i en cancersjukdom
innebér det ocksa dramatiska férandringar i tillvaron
for den 6vriga familjen och anhériga. Under de olika
sjukdomsfaserna - fran diagnos till efter avslutad
behandling - uppkommer manga situationer da be-
hovet av olika stéd- och hjalpinsatser ar stort.

Elever som har eller har haft en cancerdiagnos kan tidvis
behdva extra stéd i skolan och en undervisning som anpas-
sas till individuella behov. Det handlar om att f& mojlighet
att ta igen undervisning som missats under en behandlings-
period. Eller att den elev som drabbats av koncentrations-
svarigheter, hjarntrotthet eller andra kognitiva problem efter
avslutad behandling far det stéd som kravs.

Enligt skollagen ar skolan skyldig att hjalpa barn med
sarskilda svarigheter pa grund av sjukdom eller funk-
tionsnedsattning. And& upplever manga att det stéd som
erbjuds idag, for att uppna kursplanens mal, ar otillrackligt.

Stédmaterial till skolan

Aktivitet

* Den familjeenkat som genomférdes 2012 av Barncancer-
fonden visade tydligt att skolan i stort saknade beredskap
nar en elev insjuknade i cancer. En sa stor andel som 43
procent ansag att skolan inte hade tillracklig kunskap och
beredskap.

» For att mota detta behov tog Barncancerfonden initiativ
till stddmaterialet Ratt till stéd i skolan, som innehaller
konkreta rad och vagledning i skolfragor for barn och
ungdomar med cancer.

» Skolmaterialet togs fram i samarbete med sjukhuslarare
och konsultsjukskoterskor vid de sex regionala barn-
cancercentren. Materialet utgdrs av ett antal malgrupp-
sanpassade filmer samt styrdokument som forklarar
de skyldigheter och rattigheter som galler for en skola
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respektive en elev som blir sjuk i cancer.

« Barncancerfonden erbjuder sedan tidigare Metodhand-
boken, ett pedagogiskt hjalpmedel i skolan for elever
med forvarvad hjarnskada, och Plotsligt hander det, en
handbok for skolan.

» For att ytterligare 6ka forstaelsen och kunskapen om de
behov som uppstar nar ett barn drabbas av cancer, ger
Barncancerfonden arligen ut ett temanummer av tidning-
en Barn&Cancer med fokus pa forskola och skola.

Effekt

Stoédmaterialet Ratt till stdd i skolan har visat ge en god
effekt. 89 procent av dem som anvant stddmaterialet anger
att det varit till stéd och bra hjalp.

Medlemmarnas néjdhet
Med Barncancerfondens arbete enligt familjeenkédten 20]6.

Medel 2016: 4,4. Medel 2012: 4,4. Inget svar/ingen &sikt: 18%

2%

9%

o Instammer (4-5)
o Instammer delvis (3)
® [nstammer inte (1-2)

Under 2016 genomfdrdes en ny familjeenkat i syfte att mata
om upplevelsen av skolans beredskap forandrats bland de
barn som insjuknat efter det att materialet tagits fram. Mat-
ningen visade att medelvardet for upplevelsen av skolans
kunskap och beredskap héjts fran 2,9 (ar 2010-2012) till 3,1
(ar 2013-2015).

Av1 - Skolroboten

Aktivitet

Under 2018 fortsatte utvecklingsprojektet med AV1 skolro-
boten. De 42 robotar som nu finns pa plats ute i skolorna
har till uppgift att koppla upp och ihop elever under cancer-
behandling med sina klasskamrater och pedagoger.

Effekt

Utvarderingen av AV1-projektet har varit valdigt positiv.
Férhoppningen ar att nar projektet avslutas den 31 decem-
ber 2019, ska minst 100 av Sveriges 290 kommuner valt att
medverka och anvanda skolroboten som ett stod i langtids-
sjuka barns skolgang.

Konsultsjukskoterskor
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Aktivitet

» Barncancerfonden finansierar sarskilda konsultsjukskoter-
sketjanster. Antalet konsultsjukskodtersketjanster har se-
dan den férsta méatningen genomfordes 2012 utdkats fran
atta till tolv heltidstjanster. Genom att till exempel géra
skolbesok for att informera klasskamrater och pedagoger
om cancersjukdomen och vad den innebar for det sjuka
barnet, gor dessa sjukskoterskor viktiga insatser for att
stotta barnet och anhoriga. Dessa skolbesdk blir inte bara
ett viktigt stod for den cancersjuka eleven, klasskamrater
och pedagoger, utan ger ocksa méjlighet till méten som
bidrar till 6kad forstaelse for sjukdomen och hur den
paverkar elevens livssituation.

Effekt

| den medlemsunderstkning som Barncancerfonden
genomférde 2016 uppgav 55 procent av de tillfragade fa-
miljerna att en sjukskoterska genomfort ett besok i barnets
skola, vilket kan jamféras med 47 procent i motsvarande
undersdkning fran 2012. Det tyder pa att fler barn och anho-
riga procentuellt sett tagit hjalp och stéd av sjukskoterskor-
na for att 6ka kunskapen hos pedagoger och klasskamrater
om vad cancersjukdomen innebér och hur den paverkar
hela livssituationen fér det barn som insjuknat.

Barncancerfondens stod till familjen

Aktivitet

» Barncancerfonden arbetar aktivt med att ge familjer stéd
och avlastning i form av vistelser/boenden, lagerverk-
samhet, bista med olika funktioner pa sjukhusen samt att
ta fram informationsmaterial om barncancer. Syftet ar
att ge mojlighet till rekreation och aterhamtning, erbjuda
personal som underlattar tillvaron under behandlingsti-
den samt att 6ka kunskapen om cancersjukdomen.

« Barncancerfonden ger anslag till vardforskning och
psykosocial forskning for att bland annat bidra till att
utveckla ett omhandertagande som moter de behov som
uppstar hos ett drabbat barn och dess familj.

» Barncancerfonden tar I6pande fram pedagogiskt material
om barncancer som riktar sig speciellt till barnet som
drabbats och dess familjer. Det &r av storsta vikt da forsk-
ning och erfarenhet visar att bade undersékningar och
behandlingar underlattas vasentligt da barn och férald-
rar far mojlighet att férbereda sig battre. Fér barn finns
badcker och filmer som visar hur en cancerbehandling gar
till, och for vuxna finns flersprakiga faktablad samt en
skriftserie med information och rad i olika cancerrelatera-
de fragor.

Effekt
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| en matning som gjordes 2016 angav 90 procent av de
tillfrdgade foraldrarna att de var néjda med Barncancerfon-
dens arbete. Resultatet ligger ddrmed pa samma niva som
vid en tidigare matning 2012. Det innebar att dven om den
upplevda effekten av Barncancerfondens arbete inte har
Okat, ligger beddmningen av vart arbete kvar pa en bra niva
med ett medelvarde pa 4,4 av 5.

Medlemmarnas néjdhet
Med Barncancerfondens arbete enligt familjeenkaten 20176.

Medel 2016: 4,4. Medel 2012: 4,4. Inget svar/ingen asikt: 18%

2%

8%

® Instdmmer (4-5)
o Instdmmer delvis (3)
® [nstammer inte (1-2)

Stéd till syskon

Aktivitet

* Barncancerfonden finansierar syskonstddjare vid landets
samtliga sex barncancercentrum och vid Lilla Erstagar-
den, som ar ett hospis for barn.

» Syskonstddjarna ar resurspersoner som ingar i den stod-
grupp som finns runt familjen och vars viktigaste uppgift
ar att uppmarksamma och fanga upp de behov som
uppstar hos ett syskon da en syster eller bror drabbas av
cancer.

* Barncancerfonden har bland annat anordnat lager for
syskon pa kursgdrden Agrenska séder om Géteborg och
pa Barretstown Camp pa Irland, utdver detta har syskon-
stddjarna anordnat nationella och regionala syskontraffar.

Effekt

| Barncancerfondens medlemsundersdkning 2016 angav

29 procent att de via sjukhuset haft kontakt med syskon-
stddjare. | maj 2017 gjordes en utvardering av deltagarna i
syskonvistelsen pa Agrenska, dar s& manga som 94 procent
upplevde att aktiviteterna under vistelsen var positiva. 71
procent angav att de har fatt 6kad kunskap om cancersjuk-
domen och dess konsekvenset.

Vistelser och rekreation.
Aktivitet
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+ Barncancerfonden har aterkommande anordnat familje-
och temavistelser pa Agrenska for familjer och ungdomar
fran hela landet. For familjer fokuseras vanligtvis pa en
diagnos per vistelse. Sarskilda veckor anordnas ocksa for
fordldrar och syskon som forlorat sitt barn respektive sitt
syskon i cancer. Familjevistelserna innehaller bland annat
forelasningar och diskussioner kring aktuella medicinska
rén, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter samt det
stdd som samhallet kan erbjuda. Ungdoms- och syskon-
vistelserna fokuserar mycket pa social gemenskap, team
building och att fa dela erfarenheter med andra som
befinner sig i liknande situationer.

Effekt

| utvarderingen fran 2017 av hur vistelserna pa Agrenska
generellt upplevs anger 77,2 procent av deltagarna att de
under vistelsen fatt en 6kad medicinsk kunskap om barnets
diagnos, symptom och behandling. | en tidigare utvardering
fran 2015 var siffran 69 procent.

26%

o Stammer helt och hallet
o Stammer ganska bra

Drygt 93 procent av foraldrarna angav det som varde-
fullt att fa dela sina erfarenheter med andra foraldrar. Det
innebar att den upplevda nyttan av dessa vistelser minskat
nagot jamfért med tidigare matningar fran 2015 da 100
procent instdmde helt och hallet i pastdendet. Viktigt i
sammanhanget ar dock att ingen av de svarande angett att
det stammer daligt, vilket bor ses som ett godként betyg
fér verksamheten som helhet.

De sarskilda veckor som anordnas for fordldrar som
forlorat sitt barn i cancer syftar i forsta hand till att ge stod
i sorgebearbetningen och att ge mojlighet att traffa andra
féraldrar i samma situation. Efter avslutad vistelse har i stort
sett samtliga deltagare visat sig dela uppfattningen att ti-
den pd Agrenska gett dem 6kad kunskap om sorgebearbet-
ning, vilket ocksa &r en central malsattning med vistelsen.

Las mer om verksamheten p& Agrenska.


https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/for-narstaende/familj/vistelser-och-rekreation/agrenska/
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Far- och morféraldrasatsningen

Aktivitet

* Under 2018 genomfdérde Barncancerfonden tillsammans
med respektive forening en dag med foérelasning och
samtal i respektive region (totalt sex samtalsdagar). Den-
na var riktad till far- och morféraldrar som har barnbarn
under cancerbehandling eller barnbarn med avslutad
cancerbehandling. Syftet var att underséka malgruppens
behov och darefter anpassa verktyg som ger dem stod
och hjalp att bade hantera situationen med sitt cancer-
sjuka barnbarn och stétta sitt vuxna barn i kampen mot
sjukdomen. Helt enkelt se far- och morféraldrarna som en
grupp individer med dubbel sorg.

Effekt

Utvarderingen visade dverlag ett positivt resultat och gav
aven 6kad kunskap om malgruppen far- och morféraldrars
behov. Det har lett till att Barncancerfonden under 2019
planerar att genomfdra en samtals- och férelasningsturné
enligt samma modell for far- och morféraldrar som har mist
ett barnbarn i cancer. Sjélva foreldsningarna kommer att
filmas och utgodra underlag for korta informationsfilmer som
atfoljs av ett webbaserat textmaterial som riktar sig till bade
grupper som samlas for att utbyta erfarenheter och till den
som soker information och kunskap via webben.

Skype

Aktivitet

» Under hosten 2018 startade Barncancerfonden férarbetet
for det tvaariga projektet med psykosocialt samtalsstod
via Skype. Fran och med arsskiftet 2018/2019 finns en
mottagning 6ver Skype dar kurator och psykoterapeut
Lena Falck erbjuder stddsamtal fér familjer vars barn har
behandlats for hjarntumor respektive for familjer vars
barn ar under fortsatt behandling for hjarntumor efter
aterfall.

Effekt

Skypeprojektet har tagit emot 12 familjer och genomfoért
58 samtal under perioden 1 februari till 31 mars. Projektet
utvarderas ldpande var sjatte manad och sa har langt har
responsen varit valdigt positiv.
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Forvaltning och rakenskaper

-

Genom arets fantastiska resultat skapar vi &nnu béttre
férutsdttningar for att géra skillnad déar den behévs som mest.

:

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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Fotograf: Anna-Lena L

positiv med en avkastning pa 5,3 %.

Vid utgangen av 2017 finns en ny femdarsplan 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.

Sa anvéands din gava

e Forskning
® Rad och stod
e |nformation

® Insamling
10% ® Administration

13%
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Resultatrakning

Belopp i Tkr 2018 2017
Intékter

Géavor 266 564 314 520
Bidrag 3530 3505
Nettoomsattning 141479 107 096
Summa intakter 411 573 425121
Verksamhetskostnader

Andamalskostnader -374 155 -326 431
Administrationskostnader -16 893 -13 240
Insamlingskostnader -52 502 -40 869
Summa verksamhetskostnader -443 550 -380 540
Verksamhetsresultat -31977 44 581

Finansiella poster

Resultat fran évriga vardepapper och fordringar 69 690 47 997
Ovriga rénteintakter och liknande resultatposter 14 441 13492
Rantekostnader och liknande resultatposter -635 -1004
Forvaltningskostnader -149 -240
Summa resultat fran finansiella investeringar 83 347 60 245
Resultat efter finansiella poster 51370 104 826
Arets resultat 51370 104 826

Ladda ned vara rakenskaper i Excel

Du kan &ven ladda hem Barncancerfondens arsredovisning
for 2018 har
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Forvaltningsberattelse 2018

Barncancerfonden/Barncancerféreningarnas riksférbund, organisationsnummer 802010-6566,

med sate i Stockholm (féregdende drs siffrorinom parentes).

Barncancerfondens vision dr 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 ér en ideell forening vars syfte ar att
samla in pengar for att forebygga och bekampa cancer-
sjukdomar hos barn.

ANDAMAL OCHUPPGIFTER

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 anvénds till indamalen forskning
och utbildning, rad och stod samt information, genom att:

e stodja grundforskning och klinisk forskning kring barn-
cancer.

e stodja utvecklingen av nya underscknings- och behand-
lingsmetoder.

e stodja fortbildning och erfarenhetsutbyte for forskare
och personal inom véarden.

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

forbund for landets sex regionala foreningar.

VISION OCH VARDEGRUND
Barncancerfondens vision ir att utrota barncancer. Upp-
draget ar att bekdmpa barncancer och se till att drabbade
barn, ungdomar och deras familjer far den vard och det stod
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 har tagits fram av FRIL Barncancerfonden tar dven
fram en effektrapport utifran FRILs riktlinjer.
Lés mer om Barncancerfonden och FRII pa:
www.barncancerfonden.se.

Viasentliga hiandelser under rikenskapsaret

INLEDNING

Verksamhetséret 2018 blev terigen att bra insamlingsar

dar Barncancerfonden lyckades overtriffa sin budget. Barn-
cancerfonden nddde inte samma niva som 2017 da en privat
gava pa 50 mkr starkt bidrog till resultatet. En ny insamlings-
kanal, Facebook donation, bidrog daremot positivt till resul-
tatet.

Under forsommaren sa Barncancerfondens general-
sekreterare Isabelle Ducellier upp sig. Vid styrelsemotet
den 12 oktober beslutades att anstélla Thorbjorn Larsson
som ny generalsekreterare. Thorbjorn tilltridde den 2 janu-
ari2019.

Ijuli ménad polisanmailde Barncancerfondens styrelse
Foreningsstodet, ett foretag som har arbetat med tele-
marketing mot foretag for Barncancerfondens rakning.
Anledningen ir att Féreningsstddet inte har foljt ingdngna
avtal. Foreningsstodet dr forsatt i konkurs och Ekobrotts-
myndigheten utreder eventuellt brott. Savil konkurs som
brottsutredning beréknas vara avslutad under varen 2019.

MAL FOR ARET OCHUTFALL

(mkr) Utfall 2018 (2017) Mal2018
Insamlade medel 411,6 (425,1) 380,0
Utdelattill Andamalen 374,2(326,4) 3871
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FORSKNING OCHUTBILDNING

En omfattande finansiering av forskning, utbildning och infra-
struktur ar en forutséttning for att nd visionen att utrota barn-
cancer. Barncancerfonden dr den enskilt storsta finansidren av
svensk barncancerforskning.

Malet for den femdrsplan som gjordes 2012 ér att Barncancer-
fonden ska forstirka grundstrukturen inom barncancerforsk-
ningen och samtidigt bredda forskningsomradet.

Under 2018 okade antalet beviljade forskningsprojekt ge-
nom att hostutlysningen beviljade projektanslag pa 123 mkr,
vilket var rekord.

Satsningen p4 infrastruktur utvecklades ytterligare och
arbetet med Barntumorbanken starktes.

Under aret rekryterades savil ny chef som en teknikchef'till
barncancerregistret.

Barncancerfonden fortsatte att bidra till HOPE, den kliniska
proévningsenheten pa Karolinska universitetssjukhuset. Under
2019 planeras ytterligare stod till en klinisk provningsenhet,
nu vid Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

Utbildning av vardpersonal dr en viktig del i Barncancer-
fondens arbete. En ny omgéang av fortbildning av ldkare starta-
desunder2018.

Overlevnaden har sedan 1970-talet 5kat frin 20 till drygt
85 procent, vilket dr det tydligaste beviset p att satsning pa
forskning, utbildning och behandlingsutveckling ger resultat.

o Under 2018 avsattes totalt 274,0 (234,8) mkr till forsknings-
andamalet.

RAD OCHSTOD

Barncancerfonden ger stod till drabbade barn, ungdomar och
deras familjer, samt barncancerdverlevare. Det sker till exem-
pel genom att ge mojlighet att hantera den forandrade livssitu-
ationen, bland annat genom att forsoka tillgodose hela famil-
jens behov. Det ér centralt att arbeta for ett likvardigt omhan-
dertagande 6ver hela landet.

Maxa livet, ett projekt som finansieras av Postkodlotteriet
sedan 2015 och som syftar till att forbattra barncancerdverleva-
res livssituation, avslutades som projekt under aret. Fran och
med hosten 2018 blev Maxa livet-programmet en del av Rad
och stods 10pande verksamhet.

Arbetet och framtagandet av en hilsoekonomisk studie
slutfordes under aret. Studien belyser samhallets kostnad,
nér det psykosociala stodet brister for familjer som drabbas
av barncancer. Studien ger underlag for att skapa opinon bland
politiker, myndigheter och allmanhet. En plan for det arbetet
paborjades under hosten.

Under aret fick drabbade barn och ungdomar, eller deras
syskon, hjilp i skolan tack vare de 42 robotar som Barncancer-
fonden tillhandaholl.

o Under 2018 har 42,4 (40,0) mkr gatt till indamalet Rad och stdd.

INFORMATION

Forskning visar att de barn som drabbas av en cancersjuk-
dom och deras familjer mar béttre nir omgivningen har
kunskap om barncancer och en forstaelse for vad sjuk-
domen innebir. Information ar ett ovarderligt verktyg
som Barncancerfonden anvinder for att driva opinion
iviktiga fragor, for att h6ja den generella medvetenheten
kring barncancer och for att sprida kunskap kring hur
verkligheten faktiskt ser ut. Informationsindamalet ger oss
ocksa en hivstang genom att stirka det vi gér inom forsk-
ning och utbildning och inom rad- och stédverksamheten.

Med 6kad kunskap okar dven viljan att bidra ekonomiskt,
en forutsittning for att Barncancerfonden ska kunna fort-
sdtta satsa pa forskning samt st6d till familjerna.

Det dr viktigt att vi som organisation forknippas med
kvalitet och palitlighet. Har spelar informationsdndamalet
enviktig roll, ddr vi genom att dela med oss av var kunskap
jobbar for att 6ka Barncancerfondens trovardighet. Varu-
mairket har under senare ar haft en mycket positiv utveck-
ling och var vid slutet av 2018 det starkaste varumarket
inom den ideella sektorn i Sverige, med ett rykte/anseende
pa 68 procent (Lékare utan granser innehar andraplatsen
med 65 procent) enligt Kantar Sifos undersokning i mal-
gruppen svensk allmédnhet 18-79 ar.

Barncancerrapporten, tidningen Barn&Cancer samt
Maxa livet-tidningen (for vuxna barncancerdverlevare) ar
tre viktiga publikationer som tillsammans med webbplatsen
och sociala medier ar huvudkanalerna for informations-
spridning. Tillsammans formedlar de kunskap och dven
stod till drabbade. Livet pa paus, ett stddmaterial riktat till
tondringar under behandling, togs fram under aret och be-
l6nades i november med Publishingpriset for basta fackbok
for barn och unga. Under 2018 hade barncancerfonden.se
1339 054 besokare och rackvidden i sociala medier
(Facebook, Instagram, LinkedIn och Twitter) landade pa
10,4 miljoner (jmf12,8 miljoner 2017). Ut6ver detta dven
2,1 miljoner (3 miljoner 2017) visningar pa Youtube.

Fortjinad media ar ocksd en viktig kanal for att nd en
bredare allmanhet och 6ka kunskapen kring Barncancer-
fondens fragor. Barncancerfonden nadde totalt 293 miljoner
potentiella lasarkontakter (jmf 287 miljoner 2017) under
aret.

Politiken ar viktig i kampen mot barncancer. Politikerna
bestammer forutsittningarna for vard och forskning och
Barncancerfonden vill bidra med kunskap och fora en néra
dialog med politiker, profession och drabbade for att pa
ett konstruktivt satt medverka till en positiv utveckling
inom dessa omraden. En strategisk handlingsplan for
Barncancerfondens opinions- och paverkansarbete 2018-
2022 har tagits fram. Fokus &r instillt pa fragorna om kom-
petensforsorjning inom barncancervarden, psykosocialt
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stdd till drabbade, utveckling av nya likemedel for barn
med cancer samt barncancerdverlevare.

e Under 2018 satsades 57,8 (§1,6) mkr pa informations-
andamalet.

UTVECKLING AVINSAMLADE OCHUTDELADE MEDEL
(imiljoner kronor)

[l INSAMLAT

UTDELAT ‘

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

411.6

INSAMLING
Avgorande for Barncancerfondens arbete med dndamalen ér
envil fungerande insamlingsverksamhet. Under aret samlades
allinsamlingsverksamhet under en avdelning. Samtliga insam-
lingsaktiviteter har utvecklats positivt jimfort med 201;7.
For fjarde aret i rad anordnade Barncancerfonden Barn-
cancergalan - det svenska humorpriset. Galan fick dven denna
gang mycket positiv respons och bidrog till ett dkat givande,
isynnerhet avseende Barnsupportrar (méanadsgivare) som nu
uppgar till drygt 53 500, en 6kning med 19 procent fran 2017.
Testamentsgavor minskade och slutade pé 84,3 (89,2)
mkr. Antalet testamenten var dock fler dn tidigare ar.

Den storsta enskilda gavan fran en privatperson var § mkr.
Samarbetet med Team Rynkeby (ett nordiskt vilgoren-
hetsprojekt) utvecklades ytterligare. Under aret anordnades
ett skollopp i Sverige med 76 0oo barn. Totalt bidrog Team

Rynkeby med 34 mkr.

En ny insamlingskanal, Facebook donation, statades
under 2017 och var helt etablerad under 2018. Totalt bidrog
Facebook donation med 25 mkr under aret.

e Under 2018 satsades 52,5 (40,9) mkr pa insamlingsarbetet
vilket resulterade i en insamling pa 411,6 (425,1) mkr.

Resultat och stillning

Barncancerfonden samlade in 411,6 (425,1) mkr, vilket
var 31,6 mkr béttre 4n budget och 13,5 mkr lagre d4n 2017.

Liksom tidigare ar var testamentsgéavor den enskilt storsta
posten frin privatpersoner, 84,3 (89,2) mkr. Ovrig insamling
fran privatpersoner overtriffade budget och 6kade ocksa
jamfort med 2017.

Foretagsinsamlingen ckade med 8 mkr.

Kostnaderna fér andamalen uppgick till 374,2 (326,4) mkr
och underskred budget med knappt 13 mkr.

Insamlingskostnaderna uppgick till 52,5 (40,9) mkr och
administration till 16,9 (13,2) mkr. Insamlingskostnaderna
underskred budget med 2,2 mkr och administration 6ver-
skred budget med 0,6 mkr.

Finansnettot, utdelningar och reavinst fran Barncancer-
fondens vardepapper samt rante- och forvaltningskost-
nader uppgick till 83,3 (60,2) mkr och overtraffade budget
med 74,5 mkr.

Resultatet slutade pé 51,4 (104,8) mkr, vilket var 120,6
mkr 6ver budget. Tre faktorer har bidragit till det positiva
resultatet: testamentsgavor som Gvertriffade budget med
19 mkr, allménna gavor som lag 19 mkr 6ver budget, samt
ett finansnetto som slutade 74,5 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 647,5 (596,1) mKkr.
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Finansiella instrument

Barncancerfondens storsta tillgang dr ett omfattande virde-
pappersinnehav. Syftet ar att kunna fullf6lja langsiktiga
forskningsataganden, dven om insamlade medel skulle
minska. Innehavet styrs av Barncancerfondens placerings-
reglemente som faststills av styrelsen.

Under 2018 genomforde Barncancerfondens styrelse
under ledning av finansndmndens ordférande en genom-
lysning av Barncancerfondens placeringsreglemente som
fick till foljd att vikterna dndrades. Placeringsreglementet
foreskriver att kapitalet 6ver tid ska vara placeratirante-
barande viardepapper med ett riktviarde om 60 procent (mi-
nimum 30 procent och maximum 100 procent) och i aktier
med ett riktvirde om 20 procent (minimum o procent och
maximum 40 procent). Av detta aktieinnehav far inte svens-
ka aktier utgora mer an 25 procent av det totala innehavet.
Alternativa placeringar har ett riktvirde om 20 procent av
kapitalet (minimum o procent och maximum 30 procent).
Enligt riktlinjerna far Barncancerfonden inte inneha vérde-
papper fran foretag vars omsittning till mer dn § procent
kommer fran vapen, pornografi, tobak eller alkohol.

Utover det ska Barncancerfonden efterstriva placering
hos forvaltare som har ett uttalat hallbarhetsperspektiv
inklusive klimateffekter.

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

Medlemmar

Barncancerfondens medlemmar ar de sex regionala
foreningarna, se Forvaltning.

Anstdllda

Barncancerfonden dr medlem i arbetsgivarorganisationen
IDEA och tecknar kollektivavtal for samtliga anstéllda.

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 sju anstéllda som ar knutna till de sex regionala foren-
ingarna.

e Medelantalet anstéllda under ret uppgick till 54 (53)
personer.

Framtida utveckling

Under 2017 utarbetade Barncancerfonden en ny strategi till-
sammans med Boston Consulting Group (som arbetade pro
bono). Tankarna i strategin konkretiserades i slutet av 2017
och borjan av 2018. Styrelsen fattade ett beslut i borjan av
2018 om Barncancerfondens inriktning de kommande
fem &ren tillsammans med ekonomisk plan fram till 2020.
Insamlingsverksamheten kommer att ha ett nationellt
fokus men 6ppnar upp for nordisk insamling pa foretags-
sidan. Mélsattningen dr att vixa §0 procent mer 4n markna-
den. Forskningsverksamheten fortsitter sitt samarbete
iNorden och forbereder finansiering av forskning dven
i Europa. Inom R&d och st6d liksom Information ligger fokus
nationellt. Opinion och paverkan ir ett strategiskt viktigt
omrade.

Forvaltning

ARSMOTET

Barncancerfondens hogsta beslutande organ &r arsmotet.
Ordinarie drsméte halls senast den 15 juni varje ar. Arsmotet
viljer styrelse, revisorer och utser valberedning samt
beslutar bland annat om arvoden och ansvarsfrihet for
styrelsen.

Arsmotet 2018 valde PwC med auktoriserade revisorn
Monica Hedberg som extern revisor, samt Ake Lundsten
som fortroendevald revisor. Barncancerfondens férvaltning
och arbete utgr fran organisationens stadgar, samt de beslut
som drsmotet och styrelsen fattar. Fér mer information se
Barncancerfondens stadgar pA www.barncancerfonden.se
eller kontakta kansliet.

STYRELSENS UPPDRAG

Styrelsen bestdr av en ordforande samt en representant och
en suppleant fran varje regional forening. Dessutom viljer
arsmotet fyra externa ledamoter vars uppgift ar att bredda
styrelsens kompetens. Styrelsen dr Barncancerfondens
hogsta beslutande organ mellan arsmdtena och dess arbete
regleras av en instruktion till styrelsen. Styrelseordféranden
for en kontinuerlig dialog med generalsekreteraren om
Barncancerfondens verksamhet.

Utover fortlopande kontakter med styrelsens ordférande
avger generalsekreteraren en skriftlig rapport till varje
styrelsemote. Styrelsen erhaller manatligen en ekonomisk
rapport dér utfall jaimfors mot budget. Under aret samman-
tradde styrelsen vid nio tillfallen utover konstituerande
sammantride, som holls i samband med Barncancer-
fondens stormote den § maj 2018. For redovisning av styrel-
sens sammansittning, kompetens och narvaro, se sidan 19.
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DELEGATION FRAN STYRELSEN
Styrelsen har i delegationsordningen till generalsekretera-
ren klargjort dennes ansvar och befogenheter.

90-KONTO STALLER KRAV

Svensk Insamlingskontroll har tilldelat Barncancerfonden
ett 9o-konto. Som kontoinnehavare ska minst 75 procent

av totala intékter ga till indamalen och maximalt 25 procent
till insamling och administration. Infor varje verksamhets-
ar utarbetas en plan och en budget diar Barncancerfonden
arbetar for att infria kraven. Under 2018 dvertriaffade insam-
lingen budget med 31,5 mkr vilket paverkade nyckeltalen.
Pd grund av detta delade Barncancerfonden ut 88,1

procent till indamalen. Utfallet f6r insamling och adminis-
tration 2018 var 16,3 procent, varav 12,3 procent avsag
insamling och 4,0 procent administration.

INTERN KONTROLL AVDENDAGLIGA 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 sakerstalla att bud-
skapen nar ut. All forskning som finansieras av Barncancer-
fonden utvarderas lopande. Inga forskningsmedel betalas
ut direkt till enskilda forskare.

FINANSNAMND
Till stod for hanteringen av Barncancerfondens kapitalfor-
valtning har styrelsen inréttat en finansnamnd. Medlemmar
dr Peter Hansson (ordforande), SPK, Peter Ekegardh, Soder-
berg & Partners, Susanne Bolin Girtner, Folksam samt
Barncancerfondens ekonomichef, Ake Wideqvist.
Finansndmndens uppgift ar att folja utveckling och av-
kastning av kapitalet samt sékerstilla att forvaltningen
foljer placeringsreglementet. Namnden har aven till uppgift
att komma med forslag om forandringar i placeringsregle-
mentet, se over forvaltningsformerna och valet av forval-
tare. Finansnamnden traffades vid fyra tillfdllen samt
hade ett telefonmote under aret.

FORSKNINGSNAMNDER

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

Forskningsnidmnderna har tillsammans med Barncancer-
fonden tagit fram tydliga kriterier som méste uppfyllas om
forskningsanslag ska kunna beviljas. Bland annat bedoms
ansOkningarna utifran vetenskaplig kvalitet, forskargrup-
pens kompetens samt relevansen for barncancer.
Kriterierna ar foremal for arlig dversyn. Med utgangspunkt
fran ndmndernas yttrande och rekommendationer fattar
Barncancerfondens generalsekreterare efter samrad med
huvudordforande i forskningsndmnderna 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 2018 2017 2016 2015 2014
MEDLEMSINTAKTER/VERKSAMHETSINTAKTER
Erhallnabidrag/gavor 322545 330719 264067 244176 203442
Arv 84273 89155 92344 84041 57501
Forsaljning 4755 5247 8645 11599 14338
Summaintakter 411573 425121 365056 339816 275281
KOSTNADER
Andamalskostnader
Forskning och utbildning -273951 -234780 -237630 -235877 -197968
Radochstod -42 397 -40043 -36997 -32108 -29333
Information -57807 -51608 -52483 -50139 -39621
Summa dndamalskostnader -374155 -326431 -327110 -318124 -266922
Administrationskostnader -16 893 -13240 -10597 -12703 -12438
Insamlingskostnader -52502 -40869 -44159 -40500 -47009
Summa kostnader -443550 -380540 -381866 -371327 -326 369
FINANSIELLAPOSTER
Resultatvid avyttring av vardepapper och fordringar 69690 47997 24028 54110 17549
Ranteintakter och liknande resultatposter 14441 13492 10102 5845 9693
Rantekostnader ochliknande resultatposter -784 -1244 -1129 -958 -346
Summa finansiella poster 83347 60245 33001 58997 26896
EGETKAPITAL 647517 596147 491321 475130 447643
Svenskinsamlingkontrolls berdkningsmodell
Summainsamlade medel (intdkter ovan) 411573 425121 365056 339816 275281
Direktakostnader vid forsaljning av varor/tjanster -614 -677 -1116 -3130 -5264
Ranteintakter och liknande resultatposter 14441 13492 10102 5845 9693
Rantekostnader ochliknande finansiella resultatposter -784 -1244 -1129 -958 -346
Totalaintakter enligt Svensk insamlingskontroll 424616 436692 372913 341537 279364
Kostnaderiprocentav totalaintakter enligt Svensk insamlingskontroll
Forskning och utbildning 64,5% 53,8% 63,7% 69,1% 70,9%
Rad och stod 10,0% 9,2% 9,9% 9,4% 10,5%
Information 13,6% 11,8% 14,1% 14,7% 14.2%
Administrations- ochinsamlingskostnader 16,3% 12,4% 14,4% 14,7% 19,4%
104,4% 87.2% 102,1% 107,9% 115,0%

~
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Resultatrakning

Beloppi tkr Not 2018 2017
Intakter

Gavor 2 266564 314520
Bidrag 3530 3505
Nettoomsattning 141479 107096
Summaintakter 411573 425121
Verksamhetskostnader

Andamalskostnader 34,5 -374155 -326431
Administrationskostnader 34 -16893 -13240
Insamlingskostnader 3,4 -52502 -40869
Summa verksamhetskostnader -443550 -380540
Verksamhetsresultat -31977 44581

Finansiella poster

Resultat fran évriga vardepapper och fordringar 69690 47997
Ovrigaranteintikter och liknande resultatposter 14441 13492
Rantekostnader och liknande resultatposter -635 -1004
Forvaltningskostnader -149 -240
Summaresultat fran finansiellainvesteringar 83347 60245
Resultat efter finansiella poster 51370 104826
Aretsresultat 51370 104826
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Balansrakning

Beloppitkr Not 2018-12-31 2017-12-31
TILLGANGAR
Anlaggningstillgangar
Immateriella anldggningstillgangar 6
Balanserade utgifter for programvara 571 3573
571 3573
Materiella anlaggningstillgangar 7
Byggnader och mark 3184 3325
Inventarier 463 636
3647 3961
Finansiella anldggningstillgangar
Langfristiga vardepappersinnehav 8 815527 822102
Langfristiga fordringar 9 886 886
816413 822988
Summa anlidggningstillgangar 820631 830522
Omsittningstillgangar
Kortfristiga fordringar
Kundfordringar 11836 10136
Forutbetalda kostnader
och upplupnaintakter 10 10644 9430
22480 19566
Kassa och bank 271288 171353
293768 190919
SUMMA TILLGANGAR 1114399 1021441
EGET KAPITAL OCH SKULDER
Eget kapital
Donationskapital 1151 1151
Balanseratresultat 646366 594996
647517 596 147
Langfristiga skulder
Upplupnaforskningsataganden 201321 236885
201321 236885
Kortfristiga skulder
Leverantdrsskulder 7942 8477
Skuld erhallna ej nyttjade bidrag PKL 5034 8194
Ovrigaskulder 2745 2527
Upplupnakostnader
och forutbetaldaintakter 11 249840 169211
265561 188409
SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 1114399 1021441
FORANDRINGEGETKAPITAL  StinaochLennart
Sandbergs Balanserat Totalt
minnesfond resultat egetkapital
Ingadende balans 1151 594996 596147
Aretsresultat - 51370 51370
Utgaende balans 1151 646366 647517

9
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Kassaflodesanalys

Beloppitkr 2018 2017
Denlépande verksamheten

Arets saldo 51370 104826
Justeringar for poster sominteingar

ikassaflodet mm -24194 132

27176 104958

Kassaflode fran den lépande verksamheten
fore forandring av rorelsekapital
och finansiering av verksamheten 27 176 104958
Kassaflode franforandringarirorelsekapital
Okning(-)/Minskning(+)

avrorelsefordringar -2914 -18

Okning(+)/Minskning(-)

avrorelseskulder -552 -646
-3466 -664

Kassaflode franfinansiering av verksamheten
Okning(-)/Minskning(+)
avfinansiella anlaggningstillgangar 76 265 -23435

76265 -23435

Kassaflode fran den lépande verksamheten 99975 80859

Investeringiverksamheten

Forvarv av materiella anlaggningstillgangar -40 -708
Kassaflode franinvesteringi verksamheten -40 -708
Arets kassaflode 99935 80151
Likvidamedel vid arets bérjan 171353 91202
Likvidamedel vid arets slut 271288 171353
Forandring 99935 80151

Justeringar for poster som
inteingarikassaflédetmm

Avskrivningimmateriellatillgangar 3002 3545

Avskrivning materiellatillgangar 354 574

Rearesultat forsdljning

av finansiella anlaggningstillgangar -69690 -47997

Okning av forskningsataganden 42140 44010
-24194 132

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 skuldfors villkorade
gavor med aterbetalningsskyldighet till dess att villkoren ar uppfyllda
ochingaribegreppetbidrag. Principerna ar oférandrade jamfort med
foregaende ar.

VARDERINGSPRINCIPER MED MERA

Intdktsredovisning

Intékteriformav gavor och bidragintdktsfors som huvudregel nar
gavan sakrattsligt ar genomford. Med gavor avses framstinsamlade
medel fran privatpersoner och foretag.Gavor och bidragredovisas
normalt enligt kontantprincipen.

Redovisning av kostnader och forpliktelser

Kostnader bokfors under det ar de uppkommer ochidetfall faktura
ej erhallits fore bokslutsdagen, reserveras for kostnaden. Nar orga-
nisationen har forpliktigat sig att utféra en viss atgard gentemot
tredje man eller liknande bokférs detta som enkostnad. For forsk-
ningsanslag och liknande uppkommer saledes en forpliktelsei
normalfalletioch med att styrelsen fattatbeslut omanslag och
detta ddrefter meddelats mottagaren.

Insamlingskostnader

Dessadr de kostnader som varitnodvandiga for att generera externa
intakter. Hitraknas saledes kostnader for annonser och reklam, lone-
kostnader, tackbrev och dylikt. Men hit hor ocksa forsaljningskostna-
der som drférenade med forsadljning av varor; varukostnader, direkta

forsaljningskostnader samtkostnader for porto, loner, lokaler etcetera.

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

Vdrderingsprinciper
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 tilldmpas
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 var-
med de berdaknasinflyta.

Skulder
Skulder som forfallerinom ett ar fran bokslutsdatum har redovisats
som korfrtistig skuld.
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Avskrivningsprinciper for anlaggningstillgangar

Avskrivningar enligt plan baseras pa ursprungliga anskaffningsvar-
den minskat medrestvarde. Avskrivningen sker linjart 6ver tillgang-
ens nyttjandeperiod ochredovisas somkostnadiresultatrakningen.

Féljande avskrivningstider tilldmpas:

Immateriella anldaggningstillgangar
-Datorbaserade informationssystem

Materiella anlaggningstillgangar
- Byggnaderinkluppskrivning av byggnad (gjord fére 2001) 30-60 ar

-Inventarier 3-5ar
NOT 2 | GAVOR

Gavor somredovisatsiresultatrakningen

Insamlade medel 2018 2017
Allmanheten

Testamenten 84273 89155
Ovriga gavor 158643 202556
Foretag

Postkodlotteriet 21000 20000
Swedbank Robur 2648 2809
Summa 266564 314520

Tjanster ochideellt arbete

Barncancerfondens verksamhetbygger endastiblygsam omfatt-
ning paideelltarbete. Inomramen fér Barncancerfondens Givar-
service forekomideellt arbete fran volontdrer, totalt ca 500 timmar
under 2018.1samband med Barncancerfondens friskvardsevent,
Ride of Hope och Run of Hope, utférdes cal 800 timmarsideellt
arbete.

Barncancerfonden forekommerimediaistor utstrackningunder
ettverksamhetsar, en del av detta skeriformav gavoriman av plats
darplug-in-annonser ar vanligt forekommande. For 2018 uppgick
detberakande vardettill 63,8 mkr (Killa Sifo) medan den direkta
kostnaden slutade pa 17,2 mkr.| de sex regionala féreningarna sker
merpartenav arbetetideellt vilket givetvis bidrar till Barncancer-
fondens verksamhet.
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Noter

NOT 3 | MEDELANTAL ANSTALLDA, PERSONALKOSTNADER
OCH ARVODEN TILL STYRELSEN

Medelantalet
anstallda 2018 2017
Antal varav Antal varav
anstdllda maén anstdllda man
54 14 53 17
Konsfordelningbland styrelseledamaéter och ledande befattnings-
havare 2018 2017
Antal varav Antal varav
man man
Styrelseledamoter 11 9 11 8
Ledande befattningshavare 1 1 1 0
Loner, andra ersattningar och sociala kostnader
2018 2017
Loneroch andraersattningar
Styrelse och generalsekreterare 1329 1243
Ovrigaanstallda 28252 24125
Totalaloner och ersdttningar 29581 25368
Socialakostnader 13131 11250
(varav pensionskostnader exkl. [6neskatt) 3097 2549

Av pensionskostnaderna avser 246 (246) tkr organisationens
styrelse och generalsekreterare.

Enligtbeslut avarsmotet 2016 arvoderas styrelseledamoter
med 35% av prisbasbeloppet vilket for 2018 innebar 15 925 kr per
ar. Styrelsens ordférande arvoderas med 45% av prisbasbeloppet
vilket for 2018 innebar 20 475 kr per manad. Darutdver ersatter
Barncancerfonden forlorad arbetsinkomst vid forrattning for
Barncancerfondensrakning. Under aret har totalt 107 663 kr ut-
betaltsisadan ersattning. Pensionspremier for samtliga anstallda
foljer ITP-planen. Liksom for 6vriga anstdllda galler ITP-planens
pensionsvillkor dven for generalsekreteraren (GS). Inga sarskilda
formaner utgar for 6vrigt till GS. Barncancerfondens GS ar tillsvidare-
anstalld med enuppséagningstid for GS med fyramanader och for
Barncancerfonden om 12 manader.

NOT 4 | LEASING

Barncancerfonden leasar framférallt kontorslokaler, kopiatorer/
skrivare och annan kontorsutrustning. Kostnaden for bokférda
leasingavgifter uppgartill 3100 (3 330) tkr.

Framtida leasingavgifter forfaller enligt foljande:

2018 2017
Inom1ar 3909 3205
1-5ar 7109 323
Senarean5ar - -
Summa 11018 3528

Avtalet omlokaler strackersigtill 2021-12-31 och ar méjligt att
forlangatill 2023-12-31.

NOT5 | KOSTNADER FOR ANDAMALET

2018 2017

Forskning -199941 -192708
Infrastruktur -60536 -28047
Utbildning -6822 -8775
Ovrigforskning -6652 -5250
Rad och stod -42397 -40043
Information -57807 -51620

-374155 -326443
NOT 6 | IMMATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR
Insamlingssystem
Balanserade utgifter férprogramvara 2018-12-31 2017-12-31
Ingaende anskaffningsvarde 18381 18381
Arets aktiverade utgifter - -
Utgdende ackumulerade
anskaffningsvarden 18381 18381
Ingaende avskrivningar -15665 -12405
Arets avskrivningar -2716 -3260
Utgaende ackumulerade avskrivningar -18381 -15665
Utgaenderedovisat varde - 2716
Forskningsportal
Balanserade utgifter férprogramvara 2018-12-31 2017-12-31
Ingdende anskaffningsvarde 1427 1427
Arets aktiverade utgifter - -
Utgdaende ackumulerade
anskaffningsvarden 1427 1427
Ingaende avskrivningar -570 -285
Arets avskrivningar -286 -285
Utgdende ackumulerade avskrivningar -856 -570
Utgaenderedovisat varde 571 857
Redovisat virde vid rets slut 571 3573



BARNCANCERFONDEN | 2018 | ARSBERATTELSE

Noter

NOT 7 | MATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR

NOT 10 | FORUTBETALDA KOSTNADER OCH UPPLUPNA INTAKTER

Byggnader och mark 2018-12-31 2017-12-31
Ingdende anskaffningsvarde 7000 7000
Utgaende ackumulerade
anskaffningsvarden 7000 7000
Ingdende avskrivningar -3674 -3533
Arets avskrivningar -140 -141
Utgaende ackumulerade avskrivningar -3816 -3674
Utgaenderedovisat virde 3184 3326
Taxeringsvarden finns ej dabyggnaden &r
ensakallad specialbyggnad.
Inventarier 2018-12-31 2017-12-31
Ingdende anskaffningsvarde 6172 5464
Inkép 40 708
Utgaende ackumulerade
anskaffningsvarden 6212 6172
Ingadende avskrivningar -5536 -5103
Arets avskrivningar -213 -433
Utgaende ackumulerade avskrivningar -5749 -5536
Utgaenderedovisat varde 463 636
Redovisat virde vid arets slut 3647 3961
NOT 8 | LANGFRISTIGA VARDEPAPPERSINNEHAV

2018-12-31 2017-12-31
Ingdende anskaffningsvarde 822102 750670
Forvarv 378140 447018
Forsadljningar -384715 -375586
Utgaende anskaffningsvarde 815527 822102

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

Nagon nedskrivning eller aterforing av nedskrivning avseende
vardepapper forekom ejunder2018 eller 2017.

NOT9 | LANGFRISTIGA FORDRINGAR

2018-12-31 2017-12-31

Hyresdeposition Atrium Ljungberg 886 886
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2018-12-31 2017-12-31

Upplupnaintakter 9602 8770
Forutbetaldakostnader 1042 660
Summa 10644 9430

NOT 11 | UPPLUPNA KOSTNADER OCH FORUTBETALDA INTAKTER

2018-12-31 2017-12-31

Upplupnaforskningsanslagochtjanster 242555 164851

Ovrigaupplupnakostnader

ochforutbetaldaintakter 5117 2494

Upplupna semesterloner 1417 1227

Upplupen sarskild loneskatt 751 639
249840 169211

NOT 12 | STALLDA SAKERHETER

Bankgarantiavseende konkursansékan FéreningsstodetiSverige AB
500000kronor.
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Kapitalforvaltning

Barncancefondens vardepappersinnehav per 31 december2018.

Nedan aterfinns en sammanstallning 6ver Barncancerfondens langfris-

tiga vardepappersinnehav, se dvennot 8.

Allabeloppitkr

SVENSKA AKTIER Anskaffnings- Marknads-
varde varde

Handelsbanken Sverige

Index Criteria Utdelande 53122 49972

Ovriga svenska aktier 6 0

GLOBALA AKTIER

Handelsbanken Global Index Criteria 51384 103 196

RANTOR

SPP Foretagsobligationsfond 70182 68076

Simplicity likviditet 187827 187649

OhmanFRN-fond 181382 179462

OhmanFéretagsobligationsfondHallbar 180495 178435

ALTERNATIVAINVESTERINGAR

Nordkinn FIMacro 91129 89047

LIKVIDITET 100000 100000

SUMMA VARDEPAPPER 915527 955837
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Revisionsberattelse

Uttalanden
Vi har utfért en revision av arsredovisningen f6r Barncancer-
fonden for ar 2018.

Enligt var uppfattning har drsredovisningen upprittats
i enlighet med arsredovisningslagen och ger en i alla visent-
liga avseenden rittvisande bild av féreningens finansiella
stillning per den 31 december 2018 och av dess finansiella
resultat och kassaflode for aret enligt arsredovisningslagen.
Forvaltningsberittelsen ér forenlig med drsredovisningens
ovriga delar.

Grundforuttalanden

Vi har utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige.
Revisorernas ansvar enligt denna sed beskrivs ndrmare

i avsnitten Den auktoriserade revisorns ansvar samt Lekman-
narevisorns ansvar.

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

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhamtat ar tillrickliga
och dndamalsenliga som grund for véra uttalanden.

Styrelsens och generalsekreterarens ansvar

Det ar styrelsen och generalsekreteraren som har ansvaret
for att arsredovisningen upprittas och att den ger en réttvi-
sande bild enligt arsredovisningslagen. Styrelsen och gene-
ralsekreteraren ansvarar dven for den interna kontroll som
de bedomer dr nédvandig for att uppritta en arsredovisning
som inte innehaller nagra visentliga felaktigheter, vare sig
dessa beror pa oegentligheter eller pa misstag.

Vid uppréttandet av arsredovisningen ansvarar styrelsen
och generalsekreteraren for bedomningen av foreningens
formaga att fortsitta verksamheten. De upplyser, nir sa dr
tillaimpligt, om forhéllanden som kan péverka formégan att
fortsatta verksamheten och att anvinda antagandet om fort-
satt drift. Antagandet om fortsatt drift tillampas dock inte
om styrelsen och generalsekreteraren avser att likvidera
foéreningen, upphora med verksamheten eller inte har nagot
realistiskt alternativ till att géra nagot av detta.

Den auktoriseraderevisorns ansvar

Jag har att utfora revisionen enligt International Standards
on Auditing (ISA) och god revisionssed i Sverige. Mitt mal dr
att uppna en rimlig grad av sdkerhet om huruvida arsredovis-
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ningen som helhet inte innehéller nagra visentliga felaktig-
heter, vare sig dessa beror pa oegentligheter eller pa misstag.
Rimlig sékerhet dr en hog grad av siakerhet, men &r ingen ga-
ranti for att en revision som utfors enligt ISA och god revi-
sionssed i Sverige alltid kommer att upptacka en vasentlig
felaktighet om en sadan finns. Felaktigheter kan uppsta pa
grund av oegentligheter eller misstag och anses vara visent-
liga om de enskilt eller tillsammans rimligen kan forvintas
paverka de ekonomiska beslut som anvindare fattar med
grund i drsredovisningen.

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

o identifierar och bedomer jag riskerna for vasentliga felak-
tigheter i rsredovisningen, vare sig dessa beror pa oegent-
ligheter eller pa misstag, utformar och utfor gransknings-
atgdrder bland annat utifran dessa risker och inhdmtar
revisionsbevis som dr tillrackliga och dndamalsenliga for
att utgora en grund for mina uttalanden. Risken for att inte
uppticka en vasentlig felaktighet till f6ljd av oegentlighe-
ter dr hogre an for en vésentlig felaktighet som beror pa
misstag, eftersom oegentligheter kan innefatta agerande

i maskopi, forfalskning, avsiktliga utelimnanden, felaktig
information eller asidosattande av intern kontroll,

skaffar jag mig en forstaelse av den del av féreningens
interna kontroll som har betydelse f6r min revision for att
utforma granskningsatgérder som dr lampliga med hdnsyn
till omstédndigheterna, men inte for att uttala mig om effek-
tiviteten i den interna kontrollen,

utvarderar jag lampligheten i de redovisningsprinciper
som anvinds och rimligheten i styrelsens och general-
sekreterarens uppskattningar i redovisningen och tillho-
rande upplysningar,

drar jag en slutsats om lampligheten i att styrelsen och ge-
neralsekreteraren anvander antagandet om fortsatt drift
vid upprittandet av arsredovisningen. Jag drar ocksa en
slutsats, med grund i de inhdmtade revisionsbevisen, om
huruvida det finns nagon vésentlig osékerhetsfaktor som
avser saddana hiandelser eller forhallanden som kan leda
till betydande tvivel om foreningens formaga att fortsatta
verksamheten. Om jag drar slutsatsen att det finns en
visentlig osikerhetsfaktor, maste jag i revisionsberittelsen
fasta uppmarksamheten pa upplysningarna i arsredovis-
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ningen om den visentliga osdkerhetsfaktorn eller, om sa-

dana upplysningar r otillrackliga, modifiera uttalandet om

arsredovisningen. Mina slutsatser baseras pa de revisions-
bevis som inhdmtas fram till datumet for revisionsberittel-
sen. Dock kan framtida hindelser eller forhéllanden gora
att en forening inte langre kan fortsitta verksamheten.

e utvirderar jag den 6vergripande presentationen, struktu-
ren och innehallet i rsredovisningen, déribland upplys-
ningarna, och om arsredovisningen aterger de underlig-
gande transaktionerna och hindelserna pa ett sitt som ger
en rattvisande bild.

Jag maste informera styrelsen om bland annat revisionens
planerade omfattning och inriktning samt tidpunkten for
den. Jag maste ocksa informera om betydelsefulla iakttagel-
ser under revisionen, daribland de betydande brister i den
interna kontrollen som jag identifierat.

Lekmannarevisorns ansvar

Jag har att utfora en revision enligt revisionslagen och dar-
med enligt god revisionssed i Sverige. Mitt mal dr att uppna
en rimlig grad av sdkerhet om huruvida &rsredovisningen har
upprittats i enlighet med &rsredovisningslagen och om ars-
redovisningen ger en rittvisande bild av foreningens resultat
och stillning.

RAPPORT OM ANDRA KRAVENLIGT LAGAR
OCHANDRAFORFATTNINGAR

Uttalande
Utover var revision av arsredovisningen har vi dven utfort
en revision av styrelsens forvaltning for Barncancerfonden
for dr2018.

Vi tillstyrker att foreningsstimman beviljar styrelsens
ledamoter ansvarsfrihet for rakenskapsaret.

Grundforuttalande
Vi har utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige.
Vart ansvar enligt denna beskrivs ndrmare i avsnittet Reviso-
rernas ansvar. Vi ir oberoende i forhallande till f6reningen
enligt god revisorssed i Sverige. Jag som auktoriserad revisor
har i 6vrigt fullgjort mitt yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.
Vi anser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar tillrackliga
och dndamaélsenliga som grund for vért uttalande.

Styrelsens ansvar
Det dr styrelsen som har ansvaret for forvaltningen.

Revisorernas ansvar
Vart mal betrdffande revisionen av f6rvaltningen, och dér-
med vért uttalande om ansvarsfrihet, ar att inhdmta revi-

sionsbevis for att med en rimlig grad av siakerhet kunna be-
déma om nagon styrelseledamot i nagot vésentligt avseende
foretagit nagon atgird eller gjort sig skyldig till nagon for-
summelse som kan foranleda ersittningsskyldighet mot
foreningen.

Rimlig sakerhet dr en hog grad av sakerhet, men ingen
garanti for att en revision som utfors enligt god revisionssed
i Sverige alltid kommer att upptécka atgérder eller forsum-
melser som kan foranleda ersittningsskyldighet mot foren-
ingen.

Som en del av en revision enligt god revisionssed i Sverige
anvinder den auktoriserade revisorn professionellt omdome
och har en professionellt skeptisk instéllning under hela revi-
sionen. Granskningen av forvaltningen grundar sig framst
pé revisionen av rakenskaperna. Vilka tillkommande gransk-
ningsatgirder som utfors baseras pa den auktoriserade revi-
sorns professionella bedémning och 6vriga valda revisorers
beddmning med utgingspunkt i risk och vésentlighet. Det
innebdr att vi fokuserar granskningen pa sddana atgirder, om-
raden och forhallanden som &r vésentliga for verksamheten
och dar avsteg och overtridelser skulle ha sérskild betydelse
for foreningens situation. Vi gar igenom och prévar fattade be-
slut, beslutsunderlag, vidtagna atgirder och andra férhéllan-
den som é&r relevanta for vart uttalande om ansvarsfrihet.

Stockholmden15april2019

Ohrlings PricewaterhouseCooper AB

W piva Aot

Monica Hedberg
Auktoriseradrevisor

Lindome den10 april2019

Ake Lundsten
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Viktiga styrelsebeslut 2018

(Redovisas i kronologisk ordning)

® Styrelsenbeslutade attférandra organisationen av
Barncancerfondensinsamlings- och kommunikations-
avdelningar.

® Styrelsenbeslutade om den strategi som har utarbetats
under2017/2018.

® Styrelsenbeslutade att godkdnna en policy om oredlig-
hetiforskning.

® Styrelsenbeslutade att godkanna verksamhetsberat-
telse och arsredovisning avseende 2017 och att foresla
arsmotet att godkanna dessa.

® Styrelsenbeslutade att ge finansnamndens ordférande
iuppdrag attomarbetaBarncancerfondens placerings-
reglemente utifran denriskniva sombeslutades av
styrelsen.

® Styrelsenbeslutade att GDPR skavaraendel av
Barncancerfondens riskanalys.

® Styrelsenbeslutade att polisanmala Féreningsstodet
iSverige AB pa grund av de oegentligheter som fram-
kommitinom ramen fér samarbetet med Barncancer-
fonden.

® Styrelsenbeslutade att anstalla Thorbjorn Larsson som
ny generalsekreterare efterIsabelle Ducellier.

HUGO OCH MOA ZETTERSTROM,
atta och tolv ar, ar syskon. Hugo har

behandlats for hjarntumaor.
FOTO: ANDREAS LIND

® Styrelsenbeslutade att godkanna verksamhetsplanoch
budgeten for 2019 med bland annat féljande viktigainriktningar:

» Eninflytelserik ochrespekterad partneribarncancersfaren
(vard, forskning och myndigheter).

» Eninternationell utvardering av Barncancerfondens forsknings-
satsningar skagenomféras.

» Utforma stdd tillinternationell forskning och forskningsinfrastruktur
ska paborjas.

» Stodja ett nyttkliniskt prévningscentrumiGoéteborg.

» Fokuserapa denvaxande gruppen av barncanceroverlevare
ochderasfoérutsattningarisambhallet.

» Ettforbattrat psykosocialt stod.
» Samarbeta med andranarliggande organisationer.

» Information ochkommunikation. Nyabyraer handlas upp under
slutetav 2018 med avsikt att paborja sitt arbete Q2 2019.

» Mer lattlastinformationsmaterial pa flera sprak ska utarbetas.
» Opinionsarbetet ska utvecklas tillsammans med féreningarna.

» Planerar att byta ut befintligtinsamlingssystem under2019.

Styrelsen genomforde ocksa en workshop inom paverkan och opinion
ochtogbeslut om de viktigaste omradena att driva férandringinom under
2018.De omraden somidentifierades var kompetensforsorjninginom
varden, nationelltlikvardig vard, utveckling av nya lakemedel, barncancer-
overlevare, psykosocialt stod till foraldrar, foraldraforsakring samt att
behandling pabarncanceravdelningarklassas somintermediarvard.
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Styrelsen

MATS ALPBERG, Stockholm
Externledamotsedanapril2016.
Serieentreprenor med kreativ och digital adra.
Har startat och varit drivkrafteniover20 storre
projektochbolagnationellt ochinternationellt
inom telekommunikation, retail och underhall-
ning. Bland andraHalebop, Tunigo (somnu dren
delav Spotify), StjarnaFyrkant, Way Out West,
Ryoulive.Forlorade dottern Pia1992 sominsjuk-
nadeiALLndrhonvar?2ar.Deltogitio styrelse-
sammantraden (100 procent narvaro).

HENRIK ERICSSON, Uppsala

Ordinarie ledamot sedan maj 2018, tidigare
suppleant.Diverse styrelsebefattningarinom
BCF Mellansverige, for narvarande vice ordfo-
rande.Har en dotter sominsjuknadei ALL2007,
fardigbehandlad2010. Veterindr och docenti
livsmedelsbakteriologi. Chef for Universitets-
djursjukhusetiUppsala. Deltogiatta styrelse-
sammantraden (80 procentnarvaro).

JONAS FAHLMAN, Skelleftea
Barncancerfonden Norra, ledamot sedan maj
2018, tidigare suppleant. OrdférandeiBarn-
cancerfondenNorrasedan2016. Pappatill Paul,
sominsjuknadeilLangerhans cellhistiocytos
2010 och fardigbehandlades 2017. Arbetar som

kundansvarig pa kommunikationsbyran Henson.

Deltogisjustyrelsesammantréaden (100 procent
narvaro).

ANDERS FAREMO, Malmo

Barncancerfonden Sédra, ledamot sedan 2016.
Vice ordférandeiBarncancerfonden Sodra.
Egenforetagare. Férlorade 2007 sin dotter
Matilda, somdiagnostiserades med hjarntumaor
2002.Deltoginio styrelsesammantraden

(90 procentnarvaro).

MICAEL MATHSSON, Stockholm

Ledamotoch vice ordférande, externledamot
sedan2016.Tidigare genomfortutredningar for
Barncancerfondens rakning samtvid flera tillfal-
lenvaritarsmotesordforande. Ordforande- och
styrelseerfarenhetfranideella organisationer,
naringslivsamtkommunal verksamhet.

Grundare ochhuvudégareikonsultbolagsom
arbetar med affdrs- och verksamhetsutveck-
ling. Pappatill Gustaf sominsjuknadeiALL1994
ochidagarforskollarare. Deltogiattastyrelse-
sammantraden (80 procentnarvaro).

ANNAIWERS ISAKSSON, Aby
Barncancerfonden Ostra, ledamot sedan maj
2015. Arbetar pa Komvux med stodtill eleveri
matematik och naturkunskap pa gymnasieniva.
Forlorade sin dotter Wera2010 som diagnosti-
serades med hjarntumor2009. Deltoginio
styrelsesammantraden (90 procentndrvaro).

CLAES DENEERGAARD, Stockholm
Externledamot sedan2017.Lang yrkesbana
inom framfoér allt finanssektorn, i Sverige ochi
andralander. Styrelseerfarenhetinom finans,
fastigheter ochindustri; bade privata och statliga
foretag samtmyndigheter. Deltagitiflera statliga
utredningar. F d vd for Industrifonden somin-
vesterarblaiutvecklingsbolaginom lakemedel
och medicinsk teknik. Driver f n egetkonsult-
bolag. Ledamotav Kungligalngenjorsvetenskaps-
akademin (IVA). Deltoginio styrelsesamman-
traden (90 procent narvaro).

LENA PALM OSTMAN, Stockholm

Ordférande Stockholm Gotland. Verksamifor-
eningen sedantre ar, suppleantifondstyrelsen
sedan2016.Drivitegenreklambyrasedan1995.
Jobbade tidigare pa Sifo och sominformations-
chef paLottorna, Riksforbundet Sveriges Lotta-
karer. Dottern Chantal drabbades 2002 av en
hjarntumor medrecidiv2004. Deltogisex
styrelsesammantraden (86 procentnéarvaro).

FREDRIK PARENIUS, Goteborg
Barncancerfonden Véstra, ledamot sedan maj
2017. OrdférandeiBarncancerfonden Vastra.
Arverksamiegetkonsultbolaginominkép- och
verksamhetsutveckling. Pappatill Sofia, som
insjuknade i ALL 2010 och fardigbehandlades
2013.Deltogitio styrelsesammantraden

(100 procent nérvaro).
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PER-ERIK SANDSTROM, Umed

Externledamot sedan 2017.Barnonkolog och har
arbetat pabarncanceravdelningen vid Norrlands
universitetssjukhusiUmea sedan mitten av
1990-talet. Har varit ordférandei Vardplanerings-
gruppen for CNS-tumérer hos barn (VCTB) och
har aven deltagiti Svenskaarbetsgruppen for
uppféljning efter barncancer (SALUB). Verk-
samhetschef for Barn och Ungdomscentrum
Vasterbotten som arlansklinik for specialiserad
vard for lanets barn sedan 2010. Lamnar det
uppdragetiseptemberiarfor att gatillbakartill
arbetet sombarnonkolog. Deltogisju styrelse-
sammantraden (70 procent narvaro).

JENS SCHOLLIN, Grebro

Ordférande, externledamot sedan april 2016.
Professoripediatrik och har varitklinisk verk-
samidver 30 ar. Har varitrektor vid Orebro
universitetiattaarochprorektorifyraar. Har
varitklinikchef, divisionschef och ansvarig for
attfa lakarutbildning till Orebro universitet. Har
medverkatiflerastatligautredningar och produ-
ceratcirka 100 vetenskapliga artiklar. Har haft
fleradoktorander och lett tvaforskargrupper.
Deltogitio styrelsesammantraden (100 procent
narvaro).

Not: Forandringaristyrelsen skerisamband
med arsmotetunder pagaende verksamhetsar
varforendelstyrelseledaméter har100 pro-
centsnarvaro trots att de inte deltagit pa arets
samtliga styrelsemoten.

SUPPLEANTER

PER-FREDRIK ANDERSSON
Barncancerfonden Véstra
PETTEREKELUND
Barncancerfonden Mellansverige
KATARINAHJERTELL
BarncancerfondenNorra
ANDREAS KEYMER
Barncancerfonden Stockholm/Gotland
KLASSKYTT

Barncancerfonden Ostra

HOLLY WATTWIL
Barncancerfonden Sédra

VALBEREDNING
RODOLFO VEGA

Barncancerfonden Véstra
ANNIKABROCKNAS
Barncancerfonden Sédra

FREDRIK UHRSTROM
Barncancerfonden Stockholm Gotland
RUTHBRANNVALL

extern

KANSLI

Namn och kontaktuppagiftertillallamedarbetare
paBarncancerfondenskanslihittar dupa
www.barncancerfonden.se/om-barncancerfonden/
kontakt/hitta-medarbetare

STYRELSEN, staende fran vanster:
Jonas Fahlman, Annalwers Isaksson,
Jens Schollin, Henric Eriksson, Micael Mathsson.
Sittande fran vanster: Fredrik Parenius,
Anders Faremo, Lena Palm Ostman, Mats
Alpberg. Franvarande: Per-Erik Sandstrom,
Claes de Neergaard.

FOTO:MAGNUS GLANS
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