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2019 | korthet

Barncancerfonden finns och verkar fér de barn,

familjer och anhdriga vars liv har paverkats av can-

cer, bade under kampen och efterat. Vi ar ett stod, 0
for att ge styrka och gladje till de som behover det 85 A)
som mest. Vi behovs for att barncancerforskningen
ska fortsatta att utvecklas och forbattras, for att
fortsatta hitta nya framsteg och for att sprida den
informationen vidare till omvarlden. Vi ar en férmed-
lare av det engagemang som finns runtomkring oss
— for att ge dessa barn en lyckligare barndom. 124

femarséverlevnad

miljoner kronor i testamenterade
medel

De viktigaste satsningarna det kom-

mande aret handlar egentligen om att

samla ihop den hér folkrérelsen - bade 4 3 %
de som dr férenings-medlemmar och ’
alla supportrar av olika slag - sa att vi
far en stor kraft i att manga méanniskor
engagerar sig fér barn.

- Thorbjorn Larsson, Generalsekreterare

fler barnsupportrar an 2018

Se Barncancerfondens verksamhetsberattelse 2019 har.


https://www.youtube.com/watch?v=VtF6HkgC2P4

BARNCANCERFONDENS VERKSAMHETSBERATTELSE OCH ARSREDOVISNING 2019

ARET | KORTHET

En kanslosam berg-

och dalbana

Ett barn skrattar i genomsnitt 400 ganger varje dag.
N&r ndgon drabbas av sjukdom kan det vara svart att
hitta skrattet. Darfér prisas de som far oss att skratta
allra mest pa Barncancergalan - det svenska humor-
priset, samtidigt som Barncancerfonden informerar
om sjukdomen och dess konsekvenser.

Femarsjubileet av Barncancergalan - det svenska humorpri-
set blev en varmande, roande, kanslosam och engagerande
tillstallning. Tittarna gavs maojlighet att bli Barnsupportrar
och ddrmed bidra till Barncancerfondens arbete att finan-
siera forskningsprojekt och ge stdd till drabbade barn och
deras familjer.

14-3riga Stina Borjesson var glad éver att ha medverkat
i galan och dér ha fatt beratta sin historia. Stina som har
behandlats for sarkom, var ocksa pa plats pa Berns med sina

foraldrar och sin storasyster.

— Jag hoppas att nagon som gar igenom detta nu kan-
ner att det kommer att ga bra. Innan ténkte jag “cancer - da
dor man” fér min morfar dog, men det &r sa mycket mer,
sager Stina.

— Jag vill rikta ett stort och innerligt tack till alla de titta-
re som delar bade tarar och skratt med oss har i kvall. Barn
och cancer hor inte ihop, darfér ar varenda Barnsupporter
otroligt viktig och det & med stor gladje vi ser att manga
stottar kampen mot barncancer, sager Thorbjérn Larsson,
generalsekreterare pa Barncancerfonden.

Barncancergalan - det svenska humorpriset produ-
cerades av FLX i samarbete med Barncancerfonden och
Discovery Networks Sweden och sandes direkt fran Berns
salonger i Stockholm pa Kanal 5 och Dplay mandagen den
30 september 2019.
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Nytt mojligt lakemedel mot
hjarntumorer hos sma barn

En medicin som anvdands mot en viss typ av epilepsi
kan vara effektiv mot medulloblastom, en aggressiv
hjarntum&r hos spadbarn och sma barn.

Medulloblastom ar den vanligaste typen av elakartad
hjarntumér hos barn och spadbarn. Standardbehandlingen
for medulloblastom innebér stralning men problemet &r att

stralning ofta ger allvarliga biverkningar pa barns hjarnor,
och darfor ger man inte sadan behandling till spadbarn.
Forskarna har darfor vant blickarna mot mer malinriktad
behandling.

| en ny studie har forskare fran Uppsala universitet i
samarbete med amerikanska och brittiska kollegor, hittat en
ny potentiell behandling fér medulloblastom hos spad-
barn. Det har visat sig att medicin som anvands mot en
viss typ av epilepsi kan vara ett nytt satt att behandla den
elakartade hjarntumaoren. Det gar till genom att en speciell
mTOR-hammare kan ta sig éver blod-hjarnbarriaren och
attackera tumdren inne i hjarnan. mTOR ar ett protein som
har betydelse for cancercellernas tillvaxt.

— Det har ar mycket lovande fynd och om det héar kan

anvandas pa barn med medulloblastom som inte svarar
pa vanlig behandling sa vore det fantastiskt, sager Fredrik
Swartling, som lett forskningsstudien som finansierats av
bland andra Barncancerfonden.

Finansieringen fran Barncancerfonden har varit absolut
nddvandig for att kunna genomféra studien.

— Indirekt har den bidragit till att vi kunnat fa en 6kad
forstaelse for utvecklingen av medulloblastom och till att vi
kunde hitta en ny behandling som vi hoppas kan fungera
aven kliniskt och ge farre biverkningar an de alternativ vi
har idag sager Fredrik Swartling.
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Pa tva hjul till Paris

for barn med cancer

Team Rynkeby - God Morgon ar en av Barncancer-
fondens storsta enskilda givare. 2019 skankte de 41,1
miljoner kronor till kampen mot barncancer.

2 100 cyklister och 550 medhjalpare fran atta lander férde-
lat pa 57 lag, varav 16 svenska, cyklade under en sommar-
vecka till Paris. De 41 miljoner som deltagarna har dragit
ihop under aret kommer fran deltagaravgifter, foretags-
sponsorer samt en mangd lokala insamlingsaktiviteter.

— Jag blir alltid lika forbluffad. Vi slar rekordet ar efter
ar, och med stora belopp, sdger Paul Chrongvist Svensson,
country manager pa Team Rynkeby Fonden i Sverige.

Paul menar att den lokala férankringen ar viktig och
bidrar till féretagens engagemang. Avgdrande &r sa klart

ocksa gemenskapen och engagemanget hos deltagarna.
— Det ar inspirerande att goéra gott for andra samtidigt
som man gor gott for sig sjalv, konstaterar en deltagare
som har cyklat till Paris flera ganger om.
Arets donation kommer bland annat att anvéndas till
forskning inom immunterapi och cellterapi, behandling-
ar som ar mer skonsamma mot kroppen an till exempel
cytostatika. En annan del av donationen kommer att ga
till forskning om sena komplikationer. = Antalet barn som
dverlever sin cancer dkar men det manga inte kanner till &r
att 70 procent av de som dverlever tvingas leva med svara
komplikationer av sin sjukdom och behandling - hela livet.
Vi vill bidra till att de har barnen far mojlighet att leva - inte
bara 6verleva, sager Paul Chronqgvist Svensson.
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”Samtalsstdodet har verkligen

hjalpt mig”

Varje ar insjuknar cirka 100 barn i Sverige i hjarntu-

mor. | dag 6verlever allt fler, vilket innebar att grup-
pen barn som har behandlats for hjarntumor véxer.

Nu erbjuds de en ny form av samtalsstod.

Nytt for 2019 &r att Barncancerfonden erbjuder digitalt
samtalsstod till familjer med barn som har drabbats av
hjarntumérer och dar behandlingen har avslutats eller dar
barnet lever med aterfall. Samtalsstodet &r ett komplement
till den dvriga varden - enklare och mer lattillgangligt da
samtalen sker digitalt eller via telefon.

Ann Martinssons dotter Novali behandlades foér en hjarn-
tumor 2017.

Foto: Privat

— N&r man blir utslappt fran sjukhuset star man plotsligt
sjalv och ska hantera en ny livssituation. Det kommer upp
fragor hela tiden, och det &r svart fér omgivningen att for-
sta problematiken, séger Ann.

Den som svarar nar Ann hor av sig ar Lena Falck, legi-
timerad psykoterapeut och specialiserad pa hjarntumérer
med stor erfarenhet av kontakt med familjer. Ann menar

att den riktade kompetensen gor skillnad. Hon har fatt den
hjalp hon behdver men ocksa verktyg for hur hon kan han-
tera olika situationer.

Samtalsstddet erbjuds till féraldrar, till det drabbade
barnet och till syskon. En fordel &r att alla kan nas oavsett
var de bor, vilket &r viktigt da manga inte har tillgang till
samtalsstdd dér de bor. Det gar ocksa |att att prata med
familjemedlemmarna i olika konstellationer.

— Jag har en familj dar jag pratat med alla fyra vid olika
tillféllen, en annan dar jag pratat samtidigt med féraldrarna
som sitter pa olika stallen. Platsoberoendet och planerings-
flexibiliteten gor att jag lattare kan hjalpa hela familjen,
sager Lena.



BARNCANCERFONDENS VERKSAMHETSBERATTELSE OCH ARSREDOVISNING 2019

ARET | KORTHET

De ville dela med sig till

de som har det svart

Axel Gustafssons aktieintresse och ett enkelt spar-
samt liv tilsammans med hustrun Aina resulterade i
en formogenhet som bland annat testamenterades
till Barncancerfonden.

Syskonen Anette och Lars Bohlin berattar med varme om
sin morbror Axel Gustavsson och hans maka Aina.

Paret fick aldrig nagra egna barn sa det var syskonbar-
nen som ryckte in pa slutet nér det blev fér tungt att handla
och stada. Att Axel och Aina hade mycket pengar marktes
inte alls i deras livsstil.

— De unnade sig ingenting. De hade till exempel bara en
bil under hela livet, en Volvo Amazon. Den kérde de med tills
de inte fick kora bil langre, sager Lars.

Det mesta av pengarna som paret ldmnade efter sig
hade Axel tjanat ihop genom sitt stora intresse for aktier.
Han borjade investera redan pa 1940-talet och var engage-

Foto: Privat

rad &nda tills han gick bort, strax fore sin 99-arsdag.

Att paret hade en stor formdgenhet skulle ingen ha
kunnat ana men inom slakten var det kant.

— Alla visste om att de planerade att donera arvet till
valgorenhet. Det har vi kant till sedan vi var barn. De ville
dela med sig till manniskor som har det svart, séger Anette.

Atta organisationer fick dela p8 arvet. Barncancerfonden
och lokalféreningen Mellansverige fick vardera 1,8 miljoner
kronor.

Anette och Lars berattar att Aina och Axel bada var
valdigt barnkara. Att de valde att testamentera till Barncan-
cerfonden ser de darfér som ganska naturligt.

— Cancer &r en svar sjukdom och jag tror att de tyckte
att det ar sarskilt hemskt nar barn drabbas, sager Lars.

Aina och Axel dog bada tva ar 2018 med bara ett par
manaders mellanrum. Aina var da 99 ar och Axel 98.
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Hela arvsmassan ska analyseras

Snart kan fler barn med cancer fa sékrare diagnos
och behandling. Barncancerfonden storsatsar pa

att alla barn som insjuknar i cancer ska helgenom-
sekvenseras. Hittills har 15 miljoner gatt till Genomic
Medicine Swedens ambitiésa projekt.

Intensiva forberedelser pagar pa landets barnonkologiska
centrum for att barn med cancer ska kunna erbjudas en sa
kallad helgenomsekvensering. Deras arvsmassa ska kartlag-
gas pa genniva.

Satsningen ska 6ka kunskapen om varfor barncancer
uppstar och forbattra maojligheterna att stalla en snabbare
och mer detaljerad diagnos. Malet &r att fa varldens moder-
naste diagnostik for barncancer.

Helgenomsekvensering kommer ocksa att 6ka mojlig-
heten for det enskilda barnet att fa tillgang till en riktad
behandling och att fa delta i relevanta kliniska prévningar.

Nu pagar ett febrilt arbete med att fa logistiken, den
langsiktiga finansieringen och de etiska tillstanden pa plats.
Malet &r att gentesterna ska pabdrjas under 2020.

— Det &r rérande att se vilken entusiasm vi har fran alla
orter i Sverige. Man vill verkligen att det har ska fungera och
att barnen ska f3 tillgang till de nya diagnosverktygen, sager
projektets samordnare David Gisselsson Nord, patolog i
Region Skane och barncancerforskare vid Lunds universitet.

Pilotprojektet ar ett samarbete mellan Barncancerfon-
den, Barntumorbanken och Genomic Medicine Sweden.

-~ N

David Gisselsson Nord, patolog i Region Skane och barncancer-
forskare vid Lunds universitet.
Fotograf: Johan Bavman
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Litium laker stralskador i hjarnan

Liakemedlet litium kan bidra till Iakningen av skador
efter stralbehandling av hjdrnan pa moss. Detta flera
ar efter att de uppkommit.

Det &r vanligt att barn som fatt stralning mot tumaorer i
hjarnan far kognitiva problem senare i livet, beroende pa
skador som uppkommer i hjarnan. Men nu har forskare
vid Karolinska institutet visat att minneskapaciteten och
inlarningsférmagan hos moss forbattras om litiumbe-
handling ges efter stralbehandling mot hjérnan. Méss som

Klas Blomgren, barnonkolog Karolinska sjukhuset
Fotograf: Magnus Glans
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stralbehandlats tidigt i livet och sedan fatt litium langt efter
avlutad behandling presterar lika bra som mdss som inte
stralbehandlats.

— Resultaten var battre &n vi vagat hoppas, sager Klas
Blomgren, dverlakare samt professor i barnmedicin vid
institutionen for kvinnors och barns halsa vid Karolinska
institutet i Solna.

Forskarna har sett en 6kad nybildning av nervceller i
ett omrade som &r viktigt fér minnet (hippocampus) under
den period da méssen far litium. Men forst nér behandling-
en avbryts utvecklas de till mogna nervceller. Formodligen
innebar det att man kan behdva ge behandlingen i perioder,
till exempel en manad med litium, sedan en manad utan.

Forskargruppen férbereder nu tva randomiserade, pla-
cebokontrollerade kliniska prévningar.

Barncancerfonden har under flera ar givit anslag till Klas
Blomgren och forskningen kring litium och stralskador pa
hjarnan.

— Stodet fran Barncancerfonden har varit helt avgéran-
de for detta, utan detta stdéd hade studierna inte blivit av,
sdger Klas Blomgren.
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Fokus pa barncancerdverlevare

| Barncancerrapporten 2019 lyftes bristerna i uppfolj-
ningen av barncancerdverlevare, manga far inte det
stod de behover. | vissa fall leder bristen pa uppfélj-
ning och kontakt med varden till att svara sjukdoms-
tillstand missas.

Sedan 2016 finns ett nationellt vardprogram for uppféljning
av barncancer. | flera av regionerna arbetar man enligt pro-
grammet och har inrdttat uppféljningsmottagningar, men
det ar inte fullt implementerat i hela Sverige. Fér de som har
behandlats i Linképing och tillnér syddstra sjukvardsregio-
nen saknas en sadan mottagning.

Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer, men
det finns &ven en tydlig malsattning fér barncancerdverleva-
re. De som har haft barncancer ska inte bara éverleva - de
ska kunna leva. Det ar darfor viktigt att alla barncanceréver-

levare bjuds in till uppféljning och att de som riskerar att
drabbas av komplikationer fangas upp och far ratt vard i tid.

Barncanceroverlevare, ungefar 11 000 till antalet i dag,
ar en bortgldmd grupp i samhallet. Kunskapsbristen hos
allménheten och beslutsfattare om vilka svarigheter den som
har haft barncancer lever med &r i dag stor. Samhallet och
beslutsfattarna maste ta ett storre ansvar for denna grupp.

Efter lanseringen av Barncancerrapporten 2019 vak-
nade politikerna i region Jonkdpings 1&n, som ingdr i den
sydostra sjukvardsregionen. | det budgetférslag for 2020
som den styrande koalitionen har kommit dverens om finns
en uppfoljningsmottagning fér barncanceréverlevare med.
Arbetet med mottagningen drivs av en projektgrupp med
representanter fran tre olika regioner (Jonkdping, Kalmar
och Ostergétland) och uppféljiningsmottagningen kommer
att 6ppna 2021.

-
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De osynliga syskonen

Barncancerfondens syskonstodjare forsoker tillfora
nagot vanligt i en situation som &r allt annat an van-
lig. Oavsett om det handlar om att svara pa fragor
eller vara nagon som det &r tillatet att skratta ihop
med.

Nar ett barn drabbas av cancer kanner de friska syskonen
ofta oro. Familjen ar i kris och foraldrarna har fullt upp med
det svart sjuka barnet. Det dyker upp manga kanslor och
tankar som man inte &r van vid. Oro och ilska pa samma
gang men kanske framfor allt en stark langtan efter att allt
ska bli som vanligt igen.

Medan foraldrar till cancersjuka barn erbjuds sjukskriv-
ning maste syskon prestera med samma krav som tidigare,
for att exempelvis fa tillréckliga betyg for att komma in pa
gymnasiet.

Det finns i dag syskonstddjare, finansierade av Barn-
cancerfonden, vid alla sex barncancercentrum och vid Lilla
Erstagarden barnhospice, for att stétta syskonen till barn
som drabbats av cancer.

Syskonstodjarna stottar bade pa och utanfér sjukhuset

12

och finns till for alla aldrar. En viktig del i stodet &r att lyssna
pa och prata med syskonen och se till att de far den infor-
mation de vill och behdéver ha.

Att fa dela det man tycker &r jobbigt med nagon annan
som pa riktigt forstar vad man gar igenom och hur man kén-
ner ndr man har en svart sjuk bror eller syster &r ovérderligt.
Aktiviteterna som syskonstddjarna arrangerar syftar darfor
ocksa till att sammanféra syskonen, vilka manga ganger
fortsatter att halla kontakten under Iang tid.
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Engagemang skapar gladje

pa jobbet

Medarbetarna pa Bauhaus séljer inte bara byggvaror.
De bidrar ocksa till kampen mot barncancer genom
att varva premiumkunder, sdlja julgranar - eller
genom att ga till gymmet.

Bauhaus har samarbetat med Barncancerfonden sedan
2011 och samlat in miljontals kronor, 2019 landade summan
pa 5,2 miljoner kronor. Flera ganger om aret genomférs
kampanjer och varje gang en kund drar sitt medlemskort i
kassan skanker foretaget en krona.

— Jag far en gladare kansla pa jobbet nér jag kénner att
jag gbr nagot lite extra, sédger butikssaljaren Simon Emretzon
om samarbetet.

Under aren har Bauhaus genomfért manga olika kam-
panjer tillsammans med Barncancerfonden, bade nationella
satsningar och lokala projekt i utvalda varuhus. | Géteborg
har till exempel ett varuhus gjort gemensam sak med Chal-
mers tekniska hogskola. Varje ar bygger arkitektstudenter
fran hogskolan en friggebod som auktioneras ut till hdgst-
bjudande.

Medarbetarna pa Bauhaus kan ocksa vara med och sam-
la in pengar genom den aterkommande kampanjen Spring
for livet. Da skanker foretaget tio kronor varje gang en
anstalld tranar. Pa det sattet slar man tva flugor i en small:
friskvard och bidrag till barncancerforskningen.

— Det som &r fantastiskt med Bauhaus som huvudpart-
ner ar att vi verkligen arbetar tillsammans. Hela Bauhaus ar
med, fran personalen i butikerna till hégsta ledningen. Fér
Barncancerfonden och kampen mot barncancer ar det verk-
ligen betydelsefullt att ha en partner som Bauhaus, sdger
David Balsam, huvudpartneransvarig pa Barncancerfonden.

13

Butikschef Simon Emretzon till vanster tillsammans med
medarbetaren Ronnie Saliba.
Fotograf: Jennifer Glans
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Den viktiga gemenskapen

Vandra, klattra, mala, yoga eller spela fotboll, inne-
bandy eller musik. Aktiviteterna &r manga pa de
olika lager som barn och ungdomar som drabbats av
cancer och deras syskon har méjlighet att aka till.

Varldenskokaos®

ILLLY e | g

For barn och ungdomar som drabbats av cancer samt for
deras syskon ar det viktigt att tréffa andra i samma situa-
tion. Att fa vara i ett sammanhang dar andra forstar utan att
en behover forklara. Eller att fa beklaga sig och fa forstael-
se. Eller att bara vara, skratta och ha roligt - tillsammans.

Varje ar arrangerar Barncancerfonden ett mycket upp-
skattat ungdomsstorldger som samlar cirka 150 ungdomar i
aldrarna 13-19 ar. For att ge annu fler mojligheten att aka pa
ldger samarbetar dven Barncancerfonden med andra aktorer
som arrangerar ldger, en av dessa ar Stadium Sportscamp,
Day Camp.

Pa Day Camp, som pagar klockan 8-16 varje dag, ges
deltagarna mojlighet att testa olika idrotter samt att de traf-
far andra deltagare som delar samma erfarenhet.

Oliver, 10 ar, behandlades for cancer fran det han var tre
ar fram till sexarsaldern. Han var en av de femton deltagarna
som deltog i Day Camp under tre dagar i juli 2019. Oliver

14

berattar att detta var det roligaste han hade gjort i hela sitt
liv. Mamma Martina fyller i:

— Att fa vara med barn i samma alder, med likvardiga
erfarenheter var sa bra for Oliver. Det gjorde honom mycket
gott att fa ventilera det han har gatt igenom med likasinna-
de och en rolig och lattsam milj6. Sa bra!
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| samband med utdelningarna i héstutlysningen 2019
nadde Barncancerfonden en ny milstolpe: totalt har
organisationen nu delat ut tre miljarder kronor sedan
starten pa 80-talet.

Barncancerfonden delar ut medel till forskning inom
barncancer flera ganger om aret. | héstens stora utlysning

fordelades 130 miljoner kronor pa 76 olika projekt.

— Jag ar otroligt glad 6ver detta. Tack vare forskning har
barncancervarden gjort enorma framsteg och idag éverlever
i snitt 85 procent av de barn i Sverige som drabbas. Men det
racker inte - vi vill géra annu mer for att driva pa utveck-
lingen och moéta de utmaningar som gor att vi kan komma
narmare den dag da inga barn behdver dé i cancer. Det &r
tack vare alla vara fantastiska givare som vi kan fortsatta ge
forskare det langsiktiga stod som kravs for att fler barn ska
kunna raddas, sager Thorbjérn Larsson, generalsekreterare
pa Barncancerfonden.

Pa Barncancerfondens hemsida presenteras fler av de
forskningsprojekt som fatt ta del av pengarna.
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stolpen - tre miljarder till

Siffror i korthet

* 3 miljarder kronor har Barncancerfonden delat ut till
forskning sedan starten 1982. Det g6r Barncancerfonden
till den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning
i Sverige.

« 3 ganger om aret delar Barncancerfonden ut mede
forskning. Ansdkningarna beddms av Barncancerfondens
forskningsnamnder.

+ 224 pagaende forskningsprojekt finansieras just nu av
Barncancerfonden.

459

miljoner kronor i totalt insamlade medel

302

miljoner kronor till
forskning och utbildning

45

miljoner kronor till rdd och stod

Under aret lanserades det nya kommunikationskonceptet
som lyfter fram att det finns ord som passar bra ihop med
barn och ord som aldrig ndgonsin borde skrivas ihop med
barn. Férutom att pavisa det oréattvisa i att drabbas av
barncancer, visar konceptet dven pa det oforklarliga med
sjukdomen. Forskarna har &nnu inte svaret pa varfor vissa
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insjuknar, det ar en sjukdom och ett ord som inte borde
finnas.

Lanseringen av kampanjen i borjan pa hosten 2019
markerade ocksa startskottet for barncancermanaden som
infaller i september. Kampanjen har bland annat synts pa
digitala utomhusskarmar, i print och digitalt. Barnen som
medverkar och delar pa ordet barncancer har sjalva varit,
eller ar, under behandling. Inom ramen foér det nya koncep-
tet har &ven en film tagits fram. | filmen far vi félja Ruben,
8 ar, som sjalv varit sjuk i cancer. Musiken till filmen &r en
egen version av Guns N’ Roses klassiska Sweet Child O’
Mine.

Barncancerfonden har sedan 1982 arbetat for att fler
barn ska dverleva cancer samt med att stétta drabbade
familjer. Under samma period har dverlevnaden 6kat till
cirka 85 procent. Trots det &r barncancer fortfarande den
vanligaste dodsorsaken fér barn mellan 1 och 14 ar i
Sverige.

Se filmen Barn och cancer hér inte ihop har.

@ Barn och cancer hor inte ihop (Y fad
e
h \

Tittasenare  Dela

BARN OCH ¢ P HORINTE IHOP

Tittapa 8 YouTube
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https://www.youtube.com/watch?v=Mh_7hLZzyaw&t=1s
https://www.youtube.com/watch?v=Mh_7hLZzyaw&t=1s
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Vart uppdrag

y

Barncancerfonden ar en ideell férening sprungen ur
drabbade familjers gemensamma engagemang for
att radda liv. Vi finns for att vi behovs.

Vi behovs for att cancerdrabbade barn inte ska behdva do i
sin sjukdom och for att deras liv ska vara sa bra som majligt.

Vi behovs for att deras familjer och anhdériga, vars tillvaro
slagits i spillror, ska orka med, klara av vardagen och all den
smarta det innebar att ha ett cancersjukt barn.

Vi behdvs eftersom livet inte alltid kan fortsatta som
tidigare bara for att cancern ar borta. For att bara for att
cancern ar borta innebar det inte att livet kan fortsatta som
tidigare. 70 procent av alla barn drabbas av sena komplika-
tioner efter tillfrisknandet. Det innebar problem och lidande
som i manga fall skulle kunna undvikas. Men for det kréavs

Tryggve och Vilja - under aret
har 570 Tryggve och Vilja hittat
nya hem och darmed bidragit med
narmare 60 000 kr.
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AIK Hockey - ”Varje ar anordnar
AIK Hockey Barncancermatchen dar

barnen satts i fokus och far ett minne for
livet, de far chans att traffa sina idoler och jobba som
sportreportrar. Genom mentorprogrammet AlK-kom-
pis tar spelare sig an drabbade barn och bjuder in
dem i sin magiska hockeyvarld.”

kunskap och vilja i barnens omvarld; i skolor, varden och
samhallet i stort. Har kommer vi trycka pa &nnu hardare for
att na forandring.

Vi behovs for att vi finansierar majoriteten av all barn-
cancerforskning som bedrivs i Sverige, och darmed ar en
forutsattning for att barncancervarden ska bli battre, sa att
inga barn i framtiden ska behova do6 i cancer.

Vi behovs for att barncancerforskningen och barncan-
cervarden trots mycket stora framsteg annu inte natt anda
fram - cancer ar fortfarande den vanligaste dédsorsaken
i Sverige bland barn mellan 1 och 14 ar. For att na langre
behover vi fokusera mer pa det viktigaste. Vi behdver vassa
forskningssatsningarna annu mer, sarskilt inom omraden dar
det visat sig svart att géra genombrott. For att fa ut mesta
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Meca - Vi vill ses som en attraktiv
arbetsgivare och det ar viktigt att

medarbetarna kan kanna en stolthet,
sager Anna Bjork, HR-chef pa Meca. Meca har bidra-
git genom flera aktiviteter och totalt bidragit med
350 000 kr.

mojliga effekt av de medel som star till vart forfogande kan
en fruktbar vag framat vara internationella partnerskap mel-
lan systerorganisationer och forskningsprojekt i Sverige och
andra lander. Vi bor &ven av solidariska skal se éver hur vi pa
sikt skulle kunna stoétta lander som har begransade resurser
foér vard av cancersjuka barn.

Vi behovs for att manniskor ska fa forstaelse for barn-
cancer, for att paverka och skapa opinion for att forbattra
situationen fér cancersjuka barn och deras familjer. Darfor
kommer vi att skruva upp vart politiska paverkansarbete.
Lyckas vi gynnar det inte bara de som drabbas av barncan-
cer, utan alla barn som drabbas av svara kroniska sjukdomar,
och deras familjer.

Vi behovs inte minst for att vara en katalysator for att allt
det fantastiska engagemang som en kvarts miljon manniskor
visar ska ge mesta och basta mojliga effekt; for att samla

alla positiva krafter i en folkrorelse bestaende av de regio-
nala féreningarna med totalt 20 000 medlemmar, 60 000
Barnsupportrar och 250 000 generdsa givare.

Darfor finns Barncnacer-
fonden

For att varje dag far en familj i Sverige beskedet att deras
barn har fatt cancer.
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Vi behovs for att barncancerfoskningen ska fortsatta att
utvecklas och forbattras.

Ge styrka och gladje till de som behdver det mest.

Oka kunskapen och sprida information om barncancer.

Sa arbetar vi

=
7888

1. Forskning och utbildning
Vi ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning

i Sverige.

2. Rad och stéd

Vi anordnar stddinsatser for drabbade barn, familjer och
Overlevare.

3. Information
Vi dkar forstdelsen for barncancer och bedriver paverkans-

arbete.
{d)l

4. Insamling i stort och smatt
Vi ser till att varje krona bidrar till att géra skillnad.

Vi finns for att vi behovs.
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Var strategi

Barncancerfonden ar val forberedd foér framtiden.
Generalsekreteraren Thorbjorn Larsson berattar
har om nya strategier for forskning, samarbete,
paverkan och insamling.

Barncancerfondens viktigaste uppgifter ar att finansie-

ra forskning som resulterar i att inga barn behover do av
cancer, att barn, familj och anhériga far det stéd de behodver
under en svar tid i livet och att de som Gverlever far allt det
stéd de behover.

Vi tar nu fram en ny strategi for forskningsfinansiering
vars syfte ar att rikta in alla forskningsinsatser mot att alla
barn som drabbas av cancer ska dverleva och kunna leva ett
liv fritt fran komplikationer. En internationell kommitté har
under aret undersokt hur vara medel bor férdelas mellan
tjanster, projekt och infrastruktur samt hur en organisation
bor se ut for att skapa bast forutsattningar att forverkliga
dessa mal.

De goda insamlingsresultaten gor det mojligt for oss att
ldgga grunden for ytterligare avgdérande steg for framtiden.
Forskningen och arbetet med att stotta de drabbade famil-
jerna kan och bor fa stérre utrymme. Ett viktigt mal &r ocksa
att Barncancerfonden blir en tydligare paverkansorganisation
som pekar pa och foreslar Idsningar pa problem inom framfor
allt sjukvard och social omsorg.

En styrka hos Barncancerfonden ar den lokala férankring-
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en i hela landet. Sex regionala foreningar har direkt kontakt
med verkligheten dar ett barn varje dag drabbas av barn-
cancer. Féreningarna kan tillgodose behov och initiera nya
stddinsatser med en direkt koppling till verkliga behov. Det
finns en stor potential i att utveckla samspelet mellan Barn-

Team Rynkeby - | juli rullade cy-
klisterna i Team Rynkeby - God

morgon in i Paris. Malgangen
markerade slutet pa arets (2019 ars) insamling till
kampen mot barncancer. De svenska cyklisternas an-
strangningar blev en rekorddonation pa 41,1 miljoner
kronor till Barncancerfonden.

cancerfonden och de regionala féreningarna. Till exempel kan
vi da skapa storre mojligheter till likartat stod till drabbade i
hela landet.

For att kraftsamla och stimulera till nytankande kravs mer
pengar. For att lyckas med detta ska Barncancerfonden satsa
pa digitala insamlingskanaler samt stora gavor och filantropi.
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anhoriga, politiker, beslutsfattare och en bred allmanhet

behover veta mer om barn och cancer. Har kravs ett aktivt
informations- och paverkansarbete. Genom vart organisa-
toriska och finansiella oberoende har vi alla méjligheter att <
vara en stabil paverkansorganisation inom saval sjukvard Profeel - F6r manga av Profeels

Manga manniskor, bade de drabbade, deras familjer och n 1

kunder saval som for de egna
anstallda har auktionen blivit arets
hojdpunkt. Arets auktion bidrog med hela 670 120 kr
till Barncancerfonden.

Carla - Nar Carla precis borjat
i ettan upptacktes en tumor i

hjarnan. Efter behandlingar och
operationer ar hon nu tillbaka i skolan.
Fér att orka med skolarbetet behdver Carla
regelbundna pauser. Under dessa pauser parlar
Carla armband som hon sedan séljer och skanker
pengar till Barncancerfonden.

som socialt omhandertagande och skola. Med vart paver-
kansarbete vill vi bidra till en samhallsutveckling som ser till
barnets och familjens basta och den svages ratt.

Det finns en stor potential i att samarbeta med andra
for en samhallsutveckling som ser till barnets och familjens
basta. Var finansiella formaga ger potential till samarbeten
langt utanfoér Sveriges granser. Under 2020 ska vi ta forsta
stegen till en genomtankt strategi for vart internationella
engagemang.

Barncancerfonden har delat ut totalt tre miljarder kronor

till barncancerforskning.

Nar man tittar framat sa skulle jag dnska mig att vi satsar storre
summor pa de gator som verkar olosliga — att vi tar oss an det som
ar riktigt besvarligt.

- Thorbjérn Larsson, Generalsekreterare

Se filmen Tre miljarder till barncancerforskning har.
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https://www.youtube.com/watch?v=5xXdrqFt_Yc&t=1s
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Forskning och utbildning -
Stort behov av nya
behandlingar

Vart arbete inom d@ndamalet forskning och utbildning
handlar mycket om langa perspektiv och manga

sma pusselbitar. Samtidigt befinner vi oss mitt i en
bade medicinsk och digital global expansionsfas.
Det innebar bland annat att vi nu har férutsattningar
att stotta fler internationella forskningsprojekt och
samarbeten.

Dagens mediciner och behandlingsmetoder racker inte

till for att alla drabbade ska 6verleva utan komplikationer.
Langsiktiga satsningar har lett till att 85 procent av barnen
overlever sin cancersjukdom i dag. Alla diagnoser visar dock
inte samma positiva utveckling. Exempelvis 6verlever inga
barn som far diagnosen ponsgliom i dag.

| takt med att dverlevnaden 6kar, 6kar ocksa antalet
Overlevare som lever med sena komplikationer. Behovet av
forskning for att utveckla nya skonsammare ldkemedel och
for att behandla de komplikationer som drabbar dverlevarna
ar mycket stort. Férfinade diagnoser, nya gen- och celltera-
pier, immunterapier, skraddarsydda precisionsmediciner och
nya tekniker ger hopp om bot for tidigare mycket svarbe-
handlade sjukdomar.

Det kontinuerliga arbetet inom forsknings- och ut-
bildningsandamalet bygger pa de arliga utlysningarna da
alla landets forskare kan soka finansiering till sina specifika
projekt. Hostutlysningen ar den stérsta utlysningen och vi
jobbar aktivt for att 6ka bade antalet sbkande och volymen
férmedlade medel.

For att nérma oss var vision, och samtidigt prioritera om-
raden dér vi har méjlighet att géra skillnad, kommer vi under
2020 att ta fram en ny strategi for forskningsfinansiering
som ska hjalpa oss att sakerstélla att vara satsningar moter
reella behov och gér nytta.

Vi behover starka patientens roll i utveckling av, och for
tillgangen till, nya lakemedel och behandlingar. | dag har
exempelvis barn inte tillgang till nya cancerlakemedel pa
samma villkor som vuxna. Sverige behover lyftas som ett
attraktivt land att forlagga kliniska provningar i for att saker-
stalla att vara patienter far mojlighet att delta i prévningar
av nya ldkemedel. Vard och forskning maste samverka battre
for att snabbare implementera forskningsresultat som kom-
mer patienter till godo.

Lakemedel och behandlingsprotokoll utvecklas numera
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ofta genom stora internationella kliniska studier. Efterfragan
pa hogkvalitativa forskningsinfrastrukturer som spanner
Over landsgranser (exempelvis biobanker och register)

Okar. Dartill behover kostnaderna for en allt dyrare och mer
komplicerad teknik delas av flera aktorer, inte nédvandigtvis
bara i Sverige. Vi behdver darfor verka pa en internationell
arena och tillsammans med andra aktorer inom barncancer-
omradet utveckla barncancerforskning och forskningsinfra-
strukturer.

Rad och stod - Hjalper
drabbade pa kort och lang
sikt

Saval drabbade som deras anhdriga vittnar om att
var rad- och stodverksamhet &r strategiskt viktig.
Som Sveriges enskilt storsta aktér i kampen mot
barncancer ar det naturligt att drabbade familjer
vander sig till oss. Det ar ett enormt ansvar och en
uppgift vi inte tar 1att pa. Darmed &r det helt av-
gbrande att vi ar extremt ambitidsa i vart rad- och
stodarbete samt att vi lyckas balansera insatserna
gentemot vara andra andamal.

De strategiska fragorna inom &ndamalet handlar mycket om
vilket sorts stdd vi ska satsa pa och hur vi pa basta satt kan
ge nddvandiga rad till drabbade, deras familjer och éverle-
vare. Manniskor ar olika och behovet av stéd kan variera i
stor utstrackning. Darmed &r det vart jobb att forsdka svara
upp mot alla de énskemal och férvantningar som finns pa
oss. Dessa viktiga fragor behandlas bade i vart langsiktiga
strategiarbete, i var arsplanering och i uppféljning 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 sam-
hallet, bland annat genom att underlatta samarbetet med
barnets skola. Ett annat exempel pa insatser inom &ndama-
let &r vara lager och vistelser dar familjer och skolpersonal
far lara sig mer om barncancer, och hur vi tillsammans kan
hjélpas at.

Barncancer drabbar hela familjen. Barncancer drabbar
familjer i alla samhallsgrupper och oavsett etnicitet. Barn-
cancer drabbar familjer i hela landet. Darfér har Barncan-
cerfondens satsning pa digitalt samtalsstéd blivit mycket
populart och kommer under 2020 utdkas till att galla alla
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som drabbas av en barncancersjukdom.

Barncancerfonden identifierar och méter pa ett relevant
satt de utmaningar som pagaende och avslutad behandling
innebéar - pa kort och lang sikt. Samtidigt dokumenterar,
analyserar och synliggdér vi dessa behov for 6kad kunskap
och forstaelse hos allmanhet och beslutsfattare. 2020
intensifieras detta arbete. Vi ser att drabbade familjer och
overlevare faller igenom delar av samhallets skyddsnat: det
behdver férandras.

Med dessa insatser ska Barncancerfonden tillhandahalla
det stdd och de rad ett drabbat barn, dess familj samt dver-
levare behover. Vi utvarderar arbetet [6pande och forsoker,
dar tillfalle ges och vi anser det bra, samarbeta med andra
parter.

| landet finns sex regionala féreningar som agerar dar
familjerna befinner sig, rumsligt och sjalsligt. Med gemen-
samma strukturer och systematiskt kvalitetsarbete ska
foreningsverksamheten bli annu mer likvardig nationellt
under 2020.

Information - Viktigt att
dka kunskapen om barn-
cancer

Forskning visar att de barn som drabbas av en
cancersjukdom och deras familjer mar battre nar
omgivningen har kunskap om barncancer och en
forstaelse for vad sjukdomen innebér. De drabbade
familjerna far i de flesta fall dven lattare att navigera
inom sjukvarden om de har kunskap om sjukdomen
och hur den behandlas. Information ar ett ovarder-
ligt verktyg i vart paverkansarbete for att héja den
generella medvetenheten kring barncancer och fér
att sprida kunskap kring hur verkligheten faktiskt
ser ut. Informationsandamalet ger oss ocksa en
havstang genom att starka det vi gér inom forskning
och utbildning och inom rad- och stédverksamheten.

Nyckeln till att lyckas i informationsarbetet ar att jobba
maldrivet, och att hela tiden sékerstalla att de kommuni-
kationsaktiviteter vi genomfér genererar ett sarskilt varde,
eller bidrar till att vi nar vara mal i andra delar av verksam-
heten. Det &r viktigt att vara informationsinsatser &r mal-
gruppsanpassade, dar de drabbade familjerna, allménheten,
opinionsbildare, beslutsfattare och vard- och skolpersonal
ar de vi framst riktar oss till.
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Bortom de verksamhetsstddjande informationsinsats-
erna och i tillagg till specifika anstrangningar for att driva
paverkan i for oss viktiga fragor vet vi att 6kad kunskap
Okar viljan att bidra. For oss ar detta en forutsattning for att
vi ska kunna fortsatta satsa pa forskning inom barncance-
romradet och tillhandahalla rad och stéd till de drabbade
familjerna.

Lanseringen av det nya kommunikationskonceptet
”Barn och cancer hér inte ihop” togs val emot av bade
drabbade familjer och allmanhet och kommer att ligga till
grund for etableringen av barncancermanaden som ager
rum i september. D3 1&dggs fokus pa att informera och 6ka
medvetenheten och kunskapen om barncancer och dess
konsekvenser. En stor del av var kommunikation syns utan
kostnad.

Det &r ocksa viktigt att vi som organisation, utéver vara
karnvarden hopp, mod och ansvar, forknippas med kvalitet
och palitlighet. Har spelar informationsandamalet en viktig
roll, d&r vi genom att dela med oss av var kunskap jobbar
for att 6ka var trovardighet.

Under de senaste aren har det skett stora férandringar
i det digitala landskapet. Férandringar som vi maste mota i
sa val var externa kommunikation, i vara egna kanaler som i
vart informations- och utbildningsmaterial. Var kommunika-
tion och vart material ska vara tillgangligt, latt att ta till sig
och latt att sprida vidare for att engagera och dka kunskap
hos annu fler.

Insamling - Ratt investe-
ringar Okar resurserna

For Barncancerfonden och andra organisationer som
arbetar pa ideell basis ar verkligheten utmanande.
Av erfarenhet vet vi att ratt investeringar i var insam-
lingsverksamhet bidrar till att vi kan géra annu stérre
skillnad for de drabbade barnen och deras familjer.
For oss ar det viktigt att varje insamlad krona bidrar
till kampen mot barncancer.

Balansgangen é&r helt avgodrande: Ratt mangd medel ska
investeras i insamling for att vi ska kunna generera 6ka-

de resurser till forskningsfinansiering och viktiga rad och
stod-insatser. Inte for lite, inte for mycket.

Strategiskt ska vart fokus fortsatt vara pa de samarbets-
och insamlingsformer som har hogst avkastning. Det &r
avgodrande att forsta vilka nya innovationer vi ska inkorpore-
ra, vilka befintliga insamlingskoncept som ar framtidssakra-
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de och darmed varda att foérvalta och vidareutveckla, samt
vilka former for givande som vi bor avveckla. Vart arbete
framat tar avstamp i Iénsamhetsfokus och vara satsningar
ska fanga nya malgrupper, erbjuda nya satt att ge pa, ge
Okad snittgava och sadnka givartrosklarna.

Vara givare ar i dag och i morgon en langt mer diversi-
fierad grupp an tidigare. Det staller hdga krav pa flexibilitet
och férmaga att mota givarnas behov pa ett innovativt
satt - pa nya arenor, med nya betallésningar och med nya
satt att bidra pa. Vi lagger an ett &nnu stoérre “utifran och
in”-perspektiv framover.

Det &r ocksa viktigt att insamlingsverksamheten bedrivs
pa ratt satt. Barncancerfondens langsiktiga strategi syftar
till att bedriva en effektiv och tillforlitlig insamling. Tillsam-
mans med 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.

Informationsarbetet och insamlingsverksamheten gar
hand i hand. En annan viktig del av var strategi &r att priori-
tera insamlingsaktiviteterna ratt, dar resursstarka malgrup-
per med forutsattningar att stodja Barncancerfonden ar
sarskilt viktiga att nd. Darfor satsar vi pa filantropi och stora
gavor fran stiftelser 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 upple-
velser. Det syns tydligt i vara idrottsarrangemang, dar vi
genom “of Hope”-eventen kombinerar den positiva kraften i
fysisk aktivitet med samhallets engagemang.
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Sa anvands din gava

Barncancerfonden arbetar for att alla barn som drab-
bas av cancer ska Overleva och leva ett bra liv efter
sin behandling. Vi vager darfor vara insatser nog-
grant for att gora mesta mojliga nytta med de medel
vi samlar in. Det &r av st6rsta vikt fér oss att halla
nere vara egna kostnader och under 2019 gick hela
83,6 procent av insamlade medel till vara &ndamal.

Barncancerfonden &r den enskilt storsta finansiaren av
barncancerforskning i Sverige. Att finansiera forskning ar
Hit gar hundralappen

e 5%

@ Forskning och utbildning

@
9%

10%

13%

® Insamlingsarbete
@ Information Administration

Rad och stéd
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en av vara viktigaste uppgifter. For att barnet ska fa basta
mojliga vard ar det ocksa viktigt for oss att aktivt stddja och
finansiera utvecklingen av nya behandlingsmetoder och se
till att vardpersonal kan fortbilda sig inom barncancer.

Nar ett barn drabbas av cancer drabbas en hel familj och
alla behover stéd pa flera olika plan. Barncancerfonden
arbetar pa nationell nivd med att ta fram viktiga rad- och
stodinsatser till drabbade barn och deras familjer for att se
till att de far bade rehabilitering och nédvandig rekreation.
Dessutom jobbar vi aktivt med att ta fram och sprida infor-
mation om barncancer samt att driva paverkansarbete kring
frdgan om cancersjukdomar hos barn och ungdomar.

Vi vet att gruppen dverlevare ar
en grupp som har stora behov
- och som ocksa ofta mots av
stor oforstaelse och okunskap

i samhallet. Vi har startat Maxa
livet som handlar just om det.

- Katarina Gold, Chef Rad och stod
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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 héja kunskapsnivan om barncancer och varfér din gava
ar viktig.

Testamente - Under 2019 tillfoll

drygt 124 miljoner kronor Barn-
cancerfonden genom att privat-
personer valt att testamentera hela
eller delar av sitt arv till Barncancerfondens fortsatta
arbete med att bekampa barncancer.

302 miljoner kronor till forskning
och utbildning resulterade i att:

e Vi kommit upp i 1130 sparade

vavnadsprover fran hjarntumaorer
och andra solida barntumérer i Barntumérbanken (BTB).
Att prover och data tillgangliggérs for alla behoériga
forskare gor att forskningen gar fortare framat mot nya
resultat och battre behandlingar.

» Vidarmed kunnat finansiera 81 forskningsprojekt och 42
forskartjanster som alla tar oss mot var vision att utrota
barncancer.

» Vi kunnat dela ut ett av vara storsta anslag nagonsin, 15
miljoner, for att kartldagga medfédda genetiska orsaker
vid barncancer. Det ska leda till battre prevention och
behandling - och att liv kan raddas

» Vi utbildat 250 barn- och underskdterskor, sjukskdterskor
och lakare inom barnonkologisk omvardnad.

« Vilagt grunden till ett gediget samarbete med barncan-
cerorganisationer i de 6vriga nordiska landerna, for att
tillsammans bilda en éannu starkare rost och ta forskning
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och vard snabbare framat.
Vi nddde den magiska gransen 3 miljarder kronor i utde-
lade medel till forskning sedan var start 1982.

¢ 90 personer deltog i sex sam-

talsdagar for mor- och farforaldrar.

Mor- och farforaldrar ar en grupp med stort behov av
stod eftersom de ar dubbelt drabbade, nar barnbarnet
blir sjukt och det egna barnet hamnar i en livskris.

Vi kunde inféra och erbjuda digitalt samtalsstod till
drabbade. Totalt har 45 familjer fatt stod och 445 samtal
med bade mammor, pappor, drabbade barn och syskon
har genomforts.

188 barn och syskon har deltagit i ldgerverksamhet. Ett
|ager &r en ovarderlig mojlighet att fa traffa andra i sam-
ma situation, kdnna gemenskap och ha roligt.

210 personer anslutit till sig programmet Maxa livet, en
o6kning om 100 procent sett till december 2018. Maxa livet
ar Barncancerfondens program fér dem som haft cancer
som barn och nu ar vuxna.

20 kurser genomfordes inom Maxa livet med totalt 376
deltagare. Kurserna syftar till att starka individen och har
teman som kreativitet, mental styrka, arbetsmarknaden
och halsa och kost.

42 skolrobotar méjliggjort for drabbade barn att delta i
skolundervisning under pagaende behandling.
finansiera konsultsjukskoterskor och syskonsttdjare pa
bland annat landets sex barncancercentrum, ett viktigt
och ovarderligt stdd for den drabbade familjen.

44,5 miljoner kronor till rad och
stéd resulterade i att:

47,5 miljoner kronor till informa-
tion resulterade i att:

l

e Barncancerrapporten slapptes

for sjunde gangen. Rapporten ar
ett viktigt verktyg fér Barncancerfondens paverkansar-
bete. Arets rapport lyfte den vdxande gruppen barncan-
cerdverlevare och den bristande uppféljningen efter en
barncancersjukdom. Rapporten genererade drygt 110
artiklar och en rackvidd pa 10 miljoner mojliga Iastillfallen.
En informationskampanj om att femarséverlevnaden har
gatt upp fran 80 till 85 procent fér barncancerdrabba-
de och att forskning gor skillnad. Nyheten fick narmare
130 inslag i media vilket gav en rackvidd pa 9,7 miljoner
mojliga lastillfallen.
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 Cirka 150 artiklar och reportage publicerats pa barncan-
cerfonden.se for att 6ka kunskapen och satta fokus pa
barncancerfragan. Rérligt material har publicerats pa
var Youtubekanal och bidrog med 2,4 miljoner visningar.
Materialet har delats i sociala medier dar vi under aret
har natt en rackvidd pa 15,8 miljoner och bidrog till att
webbplatsen hade 2 miljoner bestkare under aret.

* Publikationerna Barn&Cancer och Maxa livet - en tidning
om vuxna barncanceréverlevare - har kommit ut i fyra
respektive tvda nummer och natt omkring 70 000 motta-
gare.

* Den tv-sdnda Barncancergalan genomfordes for femte
gangen i ordningen. Galan &r Barncancerfondens enskilt
viktigaste insats for att fa nya manadsgivare - som &r
grundstommen for vart l1angsiktiga arbete att bekdmpa
barncancer, men ocksa en viktig kanal for att hdja kun-
skapen om barncancer och dess konsekvenser.

» Barncancerfonden var pa plats i Almedalen for att bedri-
va paverkansarbete och informera om barncancerfragan.
Vi héll bland annat tva seminarier om bristen pa nya
lakemedel for barn och psykosocialt stéd for drabbade.

L&s mer om hur din gava anvands och gér skillnad i
var Effektrapport.
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Spin of hope - Fler &dn 30 000

personer deltog i Spin of hope,
pa nagon av de 124 anldggningarna
som arrangerade eventet. Tillsammans
trampade de in 6,8 mkr.
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Forvaltning och rakenskaper

N&r vi sammanstaller 2019 kan vi se att vi astadkom-
mit mycket goda resultat, bade i termer av insam-
lade medel, stadig finansiell utveckling och kraftiga
insatser inom verksamheten. | detta kapitel kan du ta
del av Barncancerfondens foérvaltningsberattelse for
2019, samt arets rakenskaper.

Forskningen som Barncancerfonden finansierar stracker
sig i regel dver langre tid, vilket i praktiken innebar att vid
beviljande av ett forskningsprojekt atar vi oss att utbetala
medel under perioder pa flera ar. For att sakerstalla att vi
aven under perioder med minskade gavor kan uppfylla
dess ataganden forvaltas en del av det insamlade kapitalet
i olika typer av finansiella instrument. Som stéd fér denna

i hjélper till att halld
cancer borta fran barn.

Vartforetag ar Barsupporter 2020.

Barnsupporter foretag - 651

F foretag valde att stédja Barncan-
cerfonden och det viktiga arbetet
for de drabbade och deras familjer genom att bli
Barnsupporter.
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férvaltning har Barncancerfondens styrelse en finansndmnd
bestdende av Barncancerfondens ekonomichef samt exter-
na personer med god kunskap avseende kapitalmarknaden.
Utover det ska Barncancerfonden efterstrava att placering
av kapialet sker hos forvaltare som har ett uttalat hallbar-
hetsperspektiv.

Thorbjérn Larsson, generalsekreterare pa Barncancerfon-
den kommenterar arets resultat:

“2019 genererade 459 miljoner kronor i insamlade medel,
vilket &r ett helt osannolikt resultat. Det har aldrig hdnt
tidigare. Det grundar sig i alla vara givares fantastiska en-
gagemang samt att testamenten utvecklats oerhért starkt
jémfért bade med budget och féregaende ar.”
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Férdelning inom
verksamheten 10%

o6kning av insamlade medel jamfért med
2018

Majoriteten av de insamlade medlen anvands for att finan-
siera forskning inom barncancersjukdomar. Samtidigt ar
arbetet med rad- och stédinsatser till drabbade barn och
familjer, samt vart engagemang for att 6ka medvetenheten
kring barncancer vasentligt for att vi ska uppna var vision. 3 94
Vart insamlingsarbete &r ocksa en viktig del av var verksam- :
het, dit cirka 13 procent av vara gévor allokeras. Har &r vi miljoner utdelat till andamalen
mycket noggranna med att varje spenderad krona ska gene-
rera tydligt varde, sa att vi kan gora storsta mojliga nytta for
de som verkligen behover det. Totalt 5 procent anvandes for
att tacka administrativa kostnader.

83,6%

$& anvands din gava av 2019 ars intakter gick till &ndamalen

=) 5%

9%

<
10% . .
13% '

@ Forskning och utbildning @ Insamlingsarbete
@ Information Administration
Rad och stéd
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Resultatrakning

Belopp i Tkr
Medlemsintakter/Verksamhetsintékter
Erhallna bidrag/gavor

Arv

Férsaljning till privatpersoner/allméanheten

Summa intakter

Kostnader
Andamalskostnader
Forskning och utbildning
Rad och stod
Information

Summa dndamalskostnader

Administrationskostnader
Insamlingskostnader

Summa kostnader

Finansiella poster

Resultat vid avyttring av vardepapper och fordringar
Ranteintakter och liknande resultatposter
Rantekostnader och liknande resultatposter

Summa finansiella poster
Eget kapital

Svensk Insamlingkontrolls berdkningsmodell

Summa insamlade medel (intakter ovan)

Direkta kostnader vid férsaljning av varor/tjénster
Ranteintakter och liknande resultatposter
Rantekostnader och liknande finansiella resultatposter

Totala intdkter enligt Svensk Insamlingskontroll

Kostnader i procent av totala intdkter enligt Svensk Insamlingskontroll

Forskning och utbildning
Rad och stéd
Information

Administrations- och insamlingskostnader

2019

330 588
124 415
4092
459 095

-302 266
-44 699
-47 545

-394 510

-23929
-59 294
-477 733

1291
13792
-642
14 441

643 321

459 095
-528
13792
-642
ann7

64,1%
9,5%
10,1%
17,6%

101,3%

2018

322 614
84 272

4687
411 573

-273 951
-42 397
-57 807
-374 155

-16 893
-52 502
-443 550

69 690
14 441
-784
83 347

647 517

41573
-605

14 441
-784
424 625

64,5%
10,0%
13,6%
16,3%
104,4%

*Vanligen notera att Svensk in-
samlingskontrolls berakningar av
Barncancerfondens intakter upp-
gar till ett ndgot hogre belopp.
Detta eftersom ranteintakter

och liknande resultatposter fran
Barncancerfondens langsiktiga
vardepappersinnehav inkluderas
i berakningsmodellen.
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Effektrapport

Barncancerforskaren Charlotte B& érs
Fotograf: Johan Bavma

Var effektredovisning fungerar som ett styrkort for
hur vi bedriver och utvarderar verksamheten. Vi
arbetar med konkreta och matbara effektmal struk-
turerade utifran prioriterade fragor som vi vill, och
behover, adressera. Under 2019 har Barncancerfon-

den tagit fram en strategisk plan fér aren 2020-2025.

Effekterna fran den strategiska planen har dnnu inte
hunnit visat sig och kommer att presenteras i framti-
da effektrapporter.

Den hér effektrapporten fokuserar pa hur vi mater och

foljer upp de framsteg som gors i verksamheten, samt vad
vi astadkommit sahar langt. For oss, och fér manga andra
organisationer som arbetar for att bekampa komplexa sjuk-
domar, &r det en utmaning att férhalla sig till nagot annat an
var vision - att utrota barncancer. Det &r ett |angsiktigt och
talmodigt arbete. 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 verksamhetsberattelse som denna effektrap-
port.

Alla medlemmar i Giva Sverige offentliggér arligen en
effektredovisning i vilken organisationerna beskriver hur va-
gen for att nd malen ser ut. Det vill sdga vilka processer som
ligger till grund for forandringar och hur langt man har natt
i relation till sina uppsatta mal. Barncancerfondens effek-
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trapport stravar efter att uppfylla Giva Sveriges riktlinjer for
effektrapportering:

* Sammanhangande

» Tillganglig och begriplig

» Balanserad och transparent
 Verifierbar och tillforlitlig

» Proportionerlig och relevant
» Jamforbar

BSVENSKAN
POSTKOD

F Svenska Postkodlotteriet - ar
ett av Sveriges storsta lotterier.
Postkodlotteriets vision ar att varlden

behover starka civilsamhallen. Sedan starten 2005 har
Postkodlotteriet genererat mer an 11 miljarder kronor
till ideella organisationer, dar Barncancerfonden under
2019 fick 21 miljoner kronor och sammanlagt sedan
2005 fatt totalt 527 miljoner kronor - tack vare alla
som kopt lotter. Samtidigt har éver 1 200 svenskar
blivit miljonarer.
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Som grund for Giva Sveriges sakerstallande av kvalitet
i frivilligorganisationernas arbete anvands en etablerad
struktur som vi pa Barncancerfonden forhaller oss till. Dessa
fragestaliningar ligger till grund fér hur vi méater 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 dstadkommit sahéar langt

L&s mer om var externa kontroll

Centrala fragor som skapar
férutsattningar for effekt-
matning

Vi driver kampen mot barncancer genom att adressera kon-
kreta 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 tydliggérandet av fem
centrala fragor kan vi, steg for steg, gora livet enklare for de
barn och familjer som drabbas av cancer.
Var effektrapport bygger pa fem centrala fragor i var

verksamhet:
* Det behovs mer forskning inom barncancer
» Kompetens inom barncanceromradet behéver standigt

utvecklas
 Brist pa kunskap och férstaelse for de drabbades situation
» Svarigheter for barncanceréverlevare 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 fragan
och en motivering till dess angeldgenhet, var ansats till hur
vi bast adresserar fragan, samt aktiviteter som genomforts
for att |6sa fragan. Har hittar du ocksa lankar, kéllor och
utvarderingsresultat for genomforda aktiviteter.
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Det behdvs mer forskning
iInom barncancer

Genom utlysning av forskningsprojekt och forsk-
ningstjanster bidrar Barncancerfonden till att finan-
siera forskning och ge svenska forskare det langsik-
tiga stod som kravs for att fler barn ska kunna botas
fran cancer.

Barncancerfonden finansierar bade grundforskningsprojekt
och kliniska projekt for att bota sjuka barn och ge dem ett
battre liv under och efter behandling. Darfor fokuserar de
forskningsprojekt som Barncancerfonden bekostar pa flera
olika omraden, fran att ta fram morgondagens spjutspets-
behandlingar med cancerdtande T-celler eller malinriktade
molekyler, till att forbattra behandlingsprotokoll och skapa
forutsattningar for ett battre psykologiskt omhandertagande
under och efter behandlingen.

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 samarbetar.
Med hjalp av Barncancerfonden kan forskare och kliniker
samarbeta bade nationellt och internationellt. Detta sker ex-
empelvis genom natverk som utvarderar dagens behandling
och utvecklar nya behandlingsprotokoll, samt bidrar till 6kad
kunskap och kompetens bland vardpersonal i Sverige - allt
for att svenska barn ska fa tillgang till de senaste framstegen
inom cancerforskningen.

Utlysningar av forskningsprojekt och forskningstjanster

Aktivitet

* Barncancerfonden stéttar forskning genom utlysningar av
forskningsprojekt och forskningstjanster.

» Barncancerfonden har under 2019 delat ut ett av sina
stérsta anslag ndgonsin for att kartldgga medfédda
genetiska orsaker vid barncancer. Det ska leda till battre


https://www.barncancerfonden.se/om-barncancerfonden/oppenhet-och-transparens/extern-kontroll/
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prevention och behandling - och att liv kan raddas.

* Barncancerfonden har dversatt sitt ansdékningssystem till
engelska. Detta mojliggor for fler utlandska forskare, saval
inom som utom Sverige, att anstka om forskningsanslag

* Barncancerfonden har genomfoért utlysningen “Medicin-
teknik innovation fér barn med cancer” i samarbete med
MedTech4Health. Malet &r att astadkomma produkter eller
tjanster som bidrar till battre vard eller omsorg for cancer-
drabbade barn och deras familjer.

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

* Barncancerfonden har stottat forskning som individanpas-
sar och darmed forbattrar behandlingen av akut lymfatisk
leukemi (ALL). Genom att studera lakemedelskoncen-
trationen i blodet kan varje barn fa exakt ratt dos, och dar-
med 6kad chans till éverlevnad 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 forskning
om CAR-T-celler, som revolutionerat behandlingen av
vissa diagnoser.

Effekt

Tack vare utlysning av forskningsprojekt och forskningstjans-
ter har fler forskare kunnat dgna sig at barncancerforskning
och fler forskningsprojekt kunnat genomféras. Den dkade
kunskapen fran olika forskningsprojekt och forskningsomra-
den har ocksa bidragit till utveckling av férbattrade behand-
lingsmetoder och nya mediciner - och i férlangningen till
Okad dverlevnad och ett minskat antal komplikationer bland
Overlevarna.

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

Bland de 10-15 barn i Sverige som far diagnosen AML
varje ar ar femarsoverlevnaden uppe i 78 procent att jamfora
med 63 procent 2010. Den framsta orsaken ar att lakarna
blivit battre pa att upptéacka cancerceller som finns kvar
efter avslutad behandling. Genom att forfina en metod som
kallas flodescytometri, dar varje cell kan karakteriseras med
laser, kan de barn som behdver mer behandling identifieras.
Metoden ar en del av behandlingsprotokollet sedan 2013.
Metoden mdjliggdr en battre riskindelning av patienterna
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Femarsoverlevnad* efter insjuknande i barncancer

Femarsbverlevnad (%)

Hodgkins lymfom @ Non-hodgkins lymfom <> Bentumdr
Njurtumérer @ Hjgmtumérer @  Akut myeloisk leukemi
Akut lymfatisk leukemi @ Tumérer indva =

s 000

isar femérsd for olika
Statistiken omfattar bam i Sverige under 15 &r och sammanstalls vart femte ar.

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

genom att upptacka mycket fa leukemiceller i benmérgen
efter behandlingen, och pa sa satt identifiera de barn som
[6per hog risk for aterfall och som behdver ytterligare be-
handling som stamcellstransplantation. En annan férandring
som bidragit till den 6kade dverlevnaden 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 néra 94 procent i dag.
Framgangsrik forskning och kliniskt samarbete inom barnon-
kologin har lett till att dverlevnaden bland barn idag &r sa
bra att dven vuxenpatienter behandlas med barnprotokollet,
vilket har lett till 6kad dverlevnad dven bland vuxna.

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

Stod till forskningsinfrastruktur

Aktivitet

* For att optimera nyttjandet av begrdnsade resurser och
bidra till snabbare resultat fran forsknings- och utveck-
lingsprojekt ger vi ocksa stéd till infrastruktursatsningar
som mdjliggdr insamling, lagring och koordinering av
forskningen. Ett exempel &r Barntumoérbanken som starta-
des 2013 och som da samlade in vavnad fran hjarntumaorer
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 tumorer utgor cirka
70 procent av fallen bland de 300 barn som drabbas av
cancer varje ar. Syftet med banken &r att utnyttja det vér-
defulla patientmaterialet maximalt och férhindra att olika
forskare &gnar resurser at att géra samma analyser.

 Barncancerfonden finansierar ocksa det svenska Barncan-


https://www.barncancerfonden.se/barncancerrapporter/barncancerrapporten-2017/
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cerregistret - en mycket viktig satsning for infrastrukturen
kring barncancerforskningen. Registret innehaller data om
patienternas insjuknande, behandling och komplikationer,
vilket ar avgorande 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-
projekt. Antalet insamlade prover 6kar stadigt och analyser
har gjorts pa manga av proverna. Idag deltar Barntumérban-
ken i fyra pagaende kliniska barnonkologiska behandlings-
studier genom att hantera de vavnadsprover som behdévs for
studierna. Dessa ar BIOMEDE, INFORM, PNET5 och CMS.
Barncancerregistret framjar barncancerforskningen och
mojliggdr utvecklingen av nya behandlingsmetoder och pro-
tokoll. Samtliga behandlingsprotokoll i Norden ar beroende
av de registerdata Barncancerregistret bidrar med. Exempel-
vis ar registret avgorande for den forskning som lett fram till
6kad 6verlevnad 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 anslagsni-
van pa vara beviljade forskningsprojekt.

Effekt

En 6kning av den genomsnittliga anslagsnivan till forsk-
ningsprojekt inom klinisk forskning méjliggor att mer
forskning kommer patienterna till godo snabbare, med 6kad
chans att uppna forskningens mal.

Beviljat till kliniska studier
Medelbelopp per ar, forskningsprojekt och tjanster (kr)
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Hope

Aktivitet

* Nya kunskaper som tas fram genom forskning och utveck-
ling maste omsattas i nya lékemedel och behandlingsme-
toder. For detta behdvs kliniska studier och lakemedels-
prévningar anpassade for barn, och implementering av ny
kunskap i den kliniska vardagen. Barncancerfonden har
sedan 2016 medfinansierat uppbygganden av HOPE - He-
matologisk Onkologisk Prévningsenhet for tidiga kliniska
lakemedelsprévningar - i Stockholm. Vi stodjer ocksa en
avdelning for kliniska studier pa Sahlgrenska universitets-
sjukhuset. Bada avdelningarna har blivit ackrediterad av
ICTT, Innovative Therapies for Children with Cancer.

Effekt

Nya kliniska prévningsenheter mojliggoér att barn i Sverige
far tillgang till nya innovativa behandlingar. | férlangningen
leder det ocksa till att fler effektiva lakemedel som botar
barn med cancer kan utvecklas och lanseras. Arbetet med
ett flertal internationella Idkemedelsprévningar och register-
studier har redan startats, bland annat en fas Il-ldkemedels-
studie 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 |/fas ll-studier, fér barn med can-
cer. Ekonomiskt stod till tva ITCC-enheter (Stockholm och
Goteborg) 6kar barns mojligheter att delta i kliniska studier i
Sverige och slipper dka utomlands.

Vardplaneringsgrupper

Aktivitet

« Barncancerfondens stod till vardplaneringsgrupper och
behandlingsprotokoll ar viktigt for utvecklingen av be-
handlingar. Det finns flera vardplaneringsgrupper i Sverige
som traffas regelbundet for att utbyta erfarenheter och
hjalpa varandra. Vardplaneringsgrupperna &r en viktig
lank mellan forskning och klinik, och bidrar till att behand-
lingsprotokollen forbattras.

Effekt

Det nya behandlingsprotokollet har forbattrat éverlevnaden
och minskat komplikationer. Barncancerfonden har bidragit
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 Pedi-
atric Hematology and Oncology). Barncancerfonden bidrar
ocksa till det nya ALL-behandlingsprotokollet, ALLTogether,
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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 Barncancerfonden.

Kompetens inom barn-
cancer behover 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
kanner sig trygg och uppskattad vilket bidrar till
lagre personalomsattning. Att starka 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 patientngjdhet, minskad personalomsattning, 6kat
deltagande i forskning och utvecklingsprojekt etcetera.

Dagens avancerade och specialiserade forskning kraver
standigt uppdaterad kunskap. Barncancerfonden bidrar pa
olika satt till att finansiera forskning sa att svenska barn-
cancerforskare kan anvanda de basta metoder och tekniker
som finns.

Politiker och andra beslutsfattare ar viktiga i kampen
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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 2019 finansierat utbildning
inom barncancer for 250 sjukskoterskor, underskoterskor
och lanslakare.

« Barncancerfonden har beviljat 6 anslag for forskning-/
metodikstudier vid utlandska institutioner.

» Barncancerfonden har delat ut 2 651130 kr i fortbild-
ningsbidrag till samtliga barncancercentrum att fordela.

» Barncancerfonden har finansierat 17 forskningstjanster for
ST-1akare sedan 2013.

» Barncancerfonden har mojliggjort 10 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 genomforda utbildningarna har enligt utvarderingar
resulterat i 6kad trygghet, kompetens och kunskap hos
sjukskoterskorna. Utbildningarna har i och med det ocksa
bidragit till forbattrad omvardnad.

Resultaten fran en enkat, som Barncancerfonden genom-
forde 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 sjukskdterskorna
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 sakerhet 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”
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”Jag har en béttre grund att sta pa, vagar ta diskussionen
med ldkaren och lyfta barnets och den unga patientens per-
spektiv ndr det géller ex smaértlindring”

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

Opinionsbildning

Aktivitet

* Barncancerfonden bidrar med expertis och ger foérslag
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
barncancer som ett prioriterat omrade. 2018 féljde Barncan-
cerfonden upp den satsningen med kampanjen “Socialmi-
nisterns [6fte”. Vid ett seminarium i Almedalen uppmanades
alla riksdagspartier att skriva under socialministerns |6fte
om pengar till cancervarden och barncancervarden som ett
prioriterat omrade, for att sakra att satsningen skulle bli av
oavsett vad som hande i valet i september. Resultatet blev
att de sju riksdagspartierna pa plats (C, L, M, MP, KD, S och
V) kom dverens om en sarskild satsning pa barncancervar-
den under kommande mandatperiod. | den budget som
riksdagen rostade igenom i december fanns de éronmarkta
pengarna till barncancervarden med.

Brist pa kunskap och for-
staelse

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

Informationsspridning

Aktivitet

» Barncancerfonden distribuerar publikationer till mal-
grupper och intressenter inom olika omraden for att 6ka
kunskapen om barncancer. Barncancerfonden har genom
olika insatser och informationskampanjer visat upp
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hur det ar att leva med en barncancersjukdom ur flera
olika perspektiv. Budskapet har féormedlats saval genom
externa som egna kanaler samt fortjanad media. Exempel
pa kanaler som anvants ar sociala medier, direkt mark-
nadsfoéring, tv och utomhuskampanjer, samt redaktionell
annonsering. Vi ryggar inte undan for att prata om de tuf-
fa fragorna, utan visar hur vardagen ser ut fér en drabbad
familj sa val i de ljusa som i de moérka stunderna.

* Tidningen Barn&Cancer, som ges ut i narmare 50 000
exemplar fyra ganger per ar, syftar till att sprida kunskap
om barncancersjukdomar och dess konsekvenser samt ge
stod i vardagen till drabbade familjer.

* De dokumentara inslagen i Barncancergalan - det
svenska humorpriset ar ytterligare en kanal dar Barncan-
cerfonden sprider kunskap om hur det ar att leva med en
barncancersjukdom och hur hela familjen drabbas.

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. Kénnedomen 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 nagra av de viktigaste kanalerna
for informationsspridning. De inslag som visas pa Barncan-
cergalan lever vidare i vara sociala medier och &r darmed
viktiga i var informations- och kunskapsspridning.

Informationsdndamalet har en stor roll i att vi som
organisation forknippas med kvalitet och palitlighet. Genom
att vi delar med oss av var kunskap 6kar ocksa var trovar-
dighet. Varumérket har under senare ar haft en mycket
positiv utveckling och var vid slutet av 2019 det starkaste
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varumarket inom den ideella sektorn i Sverige, med ett ryk-
te/anseende pa 72 procent (ndrmast aterfinns Lakare utan
granser pa 66 procent) enligt Kantar Sifos undersékning i
malgruppen svensk allméanhet 18-79 ar.

Ett annat satt att mata allmanhetens kunskap om
barncancer &r att titta pa kdnnedomen om den vanligaste
dédsorsaken for barn mellan 1-14 ar i Sverige. | 2019 ars
undersdkning uppgav 39 procent cancer som den vanligas-
te dodsorsaken, vilket ar en 6kning med sex procentenheter
jamfort med féregaende ar.

Barncancergalan - det svenska humorpriset

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
att skapa angelégenhet for vara fragor.

Effekt

Barncancergalan - det svenska humorpriset bidrar till att

starka var insamlingsverksamhet och 6ka kdnnedomen

och medvetenheten kring barncancer. En undersékning

som gjordes av Kantar Sifo i anslutning till galan 2019 visar

foljande:

« 85 procent anser att galan visar att det finns hopp. Mot-
svarande andel 2018 var 83 procent.

e 77 procent anser att galan &r engagerande. Motsvarande
andel 2018 var 78 procent.

* 12 procent anser att galan har 6kat intresset for att bli
Barnsupporter. Motsvarande andel 2018 var 9 procent.

Pressbearbetning

Aktivitet

* Barncancerfonden har proaktivt bearbetat media for att
skapa uppmarksamhet om barncancer, drabbade famil-
jers situation, samt behovet av stéd 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.

Effekt

Indikatorer pa att vi 6kar medvetenheten for var fraga och
for de drabbade familjernas situation: Enligt Retrievers ars-
analys for 2019 publicerades sammanlagt 4 753 artiklar om
Barncancerfonden i svenska medier 2018. Antalet potenti-
ella lasarkontakter (rackvidden) var 293 miljoner och pr-var-
det uppgick till 106 miljoner kronor. Detta &r en nedgang
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jamfort med 2018 som bland annat beror pa att ett par
handelser 2018 fick exceptionellt hdgt genomslag samt att
genomslaget for ideella organisationer i svensk media ge-
nerellt minskar. Vi ser &ven att andelen artiklar pa webben
ar fler till antal &n i tryckt media vilket paverkar pr-vardet
negativt. Den neutrala publiciteten stod fér 98 procent av
alla artiklar, medan andelen starkt positivt vinklade artiklar
uppgick till 2 procent.

Svarigheter for barn-
cancerdverlevare att mota

vardagen

Néarmare 11 000 personer i Sverige har haft cancer
som barn, dar sju av tio éverlevare tampas med

sena komplikationer efter sjukdom och behandling.
Barncancerfonden satsar aktivt pa vuxna barncan-
cerbverlevare, bade genom programmet Maxa livet
samt genom att ge ut anslag till utvecklings- och
forskningsprojekt inom omradet langtidsuppfdljning.

Barncancerdverlevare

Aktivitet

* Maxa Livet ar ett nationellt program som riktar sig till
vuxna barncancerdverlevare. Det dvergripande syftet
med programmet ar att ge psykiskt, fysiskt och psyko-
socialt stéd samt dka livskvaliteten hos vuxna som har
dverlevt cancer som barn. Programmet anordnar arligen
olika aktiviteter for att mota deltagarnas behov och en
konferens dar vuxna barncancerdverlevare mots, bygger
natverk, samt lyssnar till féreldsningar och far information
om de hjadlpmedel som finns att tillga via olika organisa-
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tioner och myndigheter.

» Barncancerfonden skapar och publicerar &ven innehall
for och om barncancerdverlevare. Bland annat lyfter vi
Overlevarnas olika livssituationer samtidigt som vi sprider
medvetenhet om gruppen och dess utmaningar fér en
oinsatt allmanhet samt myndigheter, skolor och politiker.

* Barncancerfonden ger anslag till den svenska arbetsgrup-
pen for langtidsuppféljining efter barncancer (SALUB).
SALUB &r en viktig kunskapsresurs och samarbetspartner
for andra arbetsgrupper som aven initierar utvecklings-
och forskningsprojekt pad 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 berédtta om sin tid som sjuk
betyder jattemycket, gemenskapen som man inte kan finna
ndgon annanstans och hjglpen man far fér ens problem. Det
dr ovérderligt”

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

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

| en utvardering av Maxa livet-konferensen uppger deltagar-
na att det viktigaste med konferensen var att fa mojlighet
att tréffa andra i samma situation, kdnna gemenskap och
samhorighet, utbyta erfarenheter samt ta del av medicinsk
kunskap och kdnnedom om var man kan vanda sig om man
behover rad och stod.

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 nér ett barn insjuknar i en cancersjukdom
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innebér det ocksa dramatiska férandringar i tillva-
ron for den 6vriga familjen och anhériga. Behovet
av olika stéd- och hjalpinsatser ar stort under alla
sjukdomsfaserna.

Elever som har eller har haft en cancerdiagnos kan tidvis
behdva extra stdd i skolan och en undervisning som anpas-
sas till individuella behov. Det handlar om att fa méjlighet
att ta igen undervisning som missats under en behandlings-
period. Eller att den elev som drabbats av sena komplikatio-
ner efter avslutad behandling far det stéd som kravs.

Enligt skollagen ar skolan skyldig att hjalpa barn med sar-
skilda svarigheter pa grund av sjukdom eller funktionsned-
sattning. Anda upplever manga att det stéd som erbjuds
idag, for att uppna kursplanens mal, ar otillréckligt.

Stédmaterial till skolan

Aktivitet

* En familjeenkat genomférd av Barncancerfonden visade
tydligt att skolan i stort saknade beredskap nar en
elev insjuknade i cancer. For att moéta detta behov tog
Barncancerfonden initiativ till stédmaterialet Ratt till stéd
i skolan, som innehaller konkreta rad och vagledning i
skolfragor fér barn och ungdomar med cancer. Materialet
utgors av ett antal malgruppsanpassade styrdokument
samt filmer som forklarar de skyldigheter och rattigheter
som galler fér en skola respektive en elev som blir sjuk i
cancer.

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

« For att ytterligare 6ka forstdelsen och kunskapen om de
behov som uppstar nér ett barn drabbas av cancer, ger
Barncancerfonden arligen ut ett temanummer av tidning-
en Barn&Cancer med fokus pa forskola och skola.
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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 stdéd och bra hjalp.

Senare genomfordes 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).

Avl - Skolroboten

Aktivitet

 |dag finns 42 robotar pa plats ute i skolorna vilka har till
uppgift att koppla upp och ihop elever under cancerbe-
handling med sina klasskamrater och pedagoger.

Effekt

Den egna utvarderingen av AV1-projektet har varit valdigt
positiv. Istallet for att avsluta projektet som berdknat den 31
december 2019 har Barncancerfonden beslutat att forlanga
projektet med ytterligare ett ar eftersom Oslos universitet
tillsatt en doktorand som ska gora en vetenskaplig utvarde-
ring av implementeringen av AV1i Sverige och Norge. Vid
arsskiftet 2019/2020 hade 60 kommuner i Sverige anvant
en AV1robot.

Konsultsjukskoterskor

Aktivitet

* Barncancerfonden finansierar sarskilda konsultsjuksko-
tersketjanster. Antalet konsultsjukskotersketjanster har
sedan den forsta matningen genomférdes 2012 utdkats
fran atta till 13,25 heltidstjanster. Konsultsjukskoterskor-
na ar 1anken mellan familjerna och sjukvarden. En viktig
uppgift ar att informera klasskamrater och pedagoger
om cancersjukdomen och vad den innebar for det sjuka
barnet. Dessa skolbesdk blir inte bara ett viktigt stod for
den cancersjuka eleven, klasskamrater och pedagoger,
utan ger ocksa mojlighet till méten som bidrar till kad
forstaelse for sjukdomen och hur den paverkar elevens
livssituation.

Effekt

| den medlemsundersékning som Barncancerfonden
genomfdérde 2016 uppgav 55 procent av de tillfragade
familjerna att en konsultsjukskoterska genomfort ett besok i
barnets skola, vilket kan jamfoéras med 47 procent i motsva-
rande undersoékning fran 2012. Det tyder pa att fler barn och
anhoriga procentuellt sett tagit hjalp och stéd av sjuksko-
terskorna.

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 aterhdmtning, 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.

Effekt

| 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 bedémningen av vart arbete kvar pa en bra niva
med ett medelvérde pa 4,4 av 5.

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 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 kursgédrden 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-
stodjare. | maj 2017 gjordes en utvardering av deltagarna i
syskonvistelsen pa Agrenska, dar s& mé&nga som 94 procent
upplevde att aktiviteterna under vistelsen var positiva. 71
procent angav att de har fatt 6kad kunskap om cancersjuk-
domen och dess konsekvenser.

Vistelser och rekreation

Aktivitet

» Barncancerfonden har aterkommande anordnat familje-
och temavistelser pa Agrenska for familjer och ungdomar
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fran hela landet. For familjer fokuseras vanligtvis pa en
diagnos per vistelse. Sarskilda veckor anordnas ocksa for
foraldrar 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.

Drygt 93 procent av férdldrarna angav det som varde-
fullt att fa dela sina erfarenheter med andra féraldrar. Det
innebar att den upplevda nyttan av dessa vistelser minskat
nagot jamfort med tidigare méatningar fran 2015 da 100
procent instdmde helt och hallet i pastaendet.

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

L&s mer om verksamheten pd Agrenska.

Far- och morforaldrasatsningen

Aktivitet

Under 2018 genomférde Barncancerfonden tillsammans med
respektive forening en dag med féreldsning och samtal i
respektive region (totalt sex samtalsdagar). Denna var riktad
till far- och morféraldrar som har barnbarn under cancer-
behandling eller barnbarn med avslutad cancerbehandling.
Syftet var att underséka malgruppens behov och darefter
anpassa verktyg som ger dem stod och hjalp att bade hante-
ra situationen med sitt cancersjuka barnbarn och stétta sitt
vuxna barn i kampen mot sjukdomen.

Effekt

Utvarderingen visade dverlag ett positivt resultat och gav
aven dkad kunskap om malgruppen far- och morféraldrars
behov. Det har lett till att Barncancerfonden under 2019
genomfdrde en samtals- och féreldsningsturné enligt samma

modell for far- och morféraldrar som har mist ett barnbarn

i cancer. Sjalva férelasningarna filmades och utgér underlag
for korta informationsfilmer som atféljs av ett webbaserat
studiematerial som kan anvandas bade individuellt eller som
ett diskussionsunderlag for en samtalsgrupp.

Digitalt samtalsstod

Aktivitet

» Fran och med arsskiftet 2018/2019 erbjuder Barncancer-
fonden digitalt samtalsstdd med en kurator/psykoterapeut
for familjer vars barn har behandlats for hjarntumor res-
pektive for familjer vars barn ar under fortsatt behandling
for hjarntumor efter aterfall.

Effekt

Projektet har tagit emot 51 familjer och genomfort 648
samtal under perioden 1 februari 2019 till 27 mars 2020. Pro-
jektet utvarderas lI6pande var sjatte manad och sa har langt
har responsen varit valdigt positiv, varfor det pa sikt kommer
att utokas till att galla alla drabbade familjer.


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

Barncancerfonden arbetar for att inget barn ska do
till foljd av en cancersjukdom och att de som drabbas
av en barncancersjukdom inte bara ska 6verleva - de
ska ocksa leva. Hos Barncancerfonden handlar hall-
barhet om att bedriva verksamheten pa ett ansvars-
fullt satt dar vi visar respekt fér vara medmanniskor,
for miljon och for det samhalle vi verkar i.

Denna rapport omfattar Barncancerfondens (802010-6566)
redovisning av hallbarhet enligt Arsredovisningslagen 6:10-
12 och avser rakenskapsperioden 2019-01-01 - 2019-12-31.

Styrelsen far harmed avlamna hallbarhetsrapport for raken-
skapsaret 2019-01-01-2019-12-31.

Barncancerfondens karn-
verksamhet syftar till hall-
barhet fér individen och
samhallet

Varje dag far en familj i Sverige beskedet - ert barn har

fatt cancer. Det &r oerhort svart att forestélla sig vad som
hander hos barnet, familjen, sldkten och vanner i det 6gon-
blicket. Utan att 6verdriva kan vi nog sdga att tiden stannar
och katastrofen exploderar ratt i ansiktet. Barncancerfon-
dens uppgift, ur ett hallbarhetsperspektiv, ar att varna det
drabbade barnet och familjens mojligheter att leva ett gott
liv under omstandigheter som &r s& gynnsamma som moj-
ligt. Vi vet att resan fran diagnos via behandling, medicinsk
fardigbehandling, rehabilitering och vardagsliv &r bade 1ang
och i manga fall komplicerad.
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Om Barncancerfonden

Verksamhetsmodell

Barncancerfonden ar en ideell férening med sex regionala
féreningar som arbetar nara landets sex barncancercen-
trum. Tillsammans jobbar vi for att de drabbade barnen,
ungdomarna och deras familjer ska fa den vard och det
stdd de behdver samt for att 6ka kunskapen i samhallet om
barncancer och dess konsekvenser. Den lokala férankring-
en som Barncancerfonden har genom foéreningarna ar av
stor vikt for hela verksamheten och for allmanhetens héga
fortroende for Barncancerfonden. Féreningarna ar egna
juridiska enheter och bedriver ett enormt viktigt arbete
inom sina respektive regioner. Med hjalp fran ett stort antal
volontérer bedrivs sa val stod- som insamlingsverksamhet
inom respektive region i samverkan med medarbetare
anstallda av Barncancerfonden.

Valdemar - Till sin 16-arsdag

valde Valdemar, som sjalv behand-

las for lymfom, att starta en insamling

pa Facebook for att stotta drabbade och deras familjer.

Han satte malet till 2000 kronor men insamlingen spred
sig och nadde fantastiska 44 050 kronor.

Barncancerfonden ar idag den enskilt storsta finansiaren
av barncancerforskning i Sverige. | samverkan med styrel-
sen och de fem forskningsnéamnderna fattas arligen beslut
om hur forskningsmedlen ska férdelas for att gora storsta
mojliga nytta for utvecklingen inom barncanceromradet.

Vart fokus &r vidare att bade i praktisk handling i var-
dagen och genom paverkansarbete pa det politiska planet
skapa forutsattningar for starka och stddjande strukturer.
Detta géaller bade fér familjerna, inom vard och omsorg
samt de samhaéllsfunktioner som behovs for att barnet ska
fa samma livsférutsattningar som andra barn.

For att fortsatta vara den starka aktoér Barncancerfon-
den idag &r inom barncanceromradet &r vi beroende av
gavor fran privatpersoner, foretag och stiftelser - har ar
Barncancerfondens insamlings- och kommunikationsverk-
samhet avgdrande.

Var trovérdighet for att vi gér mesta mojliga nytta med
de medel vi far in &r central. Ett bevis for att vara kommuni-
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kationsinsatser nar fram och &r trovardiga ser vi i resultatet
av SifoKantars ComIndex Valgorenhets- och insamlings-
organisationer fran 2020-01-13. | undersékningen framgar
att Barncancerfonden &r den organisation som har storst
fortroende hos allméanheten. 83 procent anger att Barncan-
cerfonden &r en palitlig organisation och 72 procent anger
att vi har ett gott rykte/anseende, motsvarande siffra hos
ndarmaste konkurrent ar 80 procent respektive 66 procent.

Barncancerfonden var under 2019 cirka 70 anstallda
(inklusive foraldralediga, tjanstlediga och sjukskrivna). For
att starka upp med ytterligare kompetens inom specifika
omraden, exempelvis kommunikation och it, samarbetare
vi med leverantodrer, partners och vid behov konsulter, vilka
alla delar Barncancerfondens varderingar.

Styrning av hallbarhets-
arbetet

Organisationen kommer under 2020 att initiera ett arbete
avseende att identifiera organisationens mest vasentliga
hallbarhetsfragor utifran de Globala malen och &ven ta
fram en hallbarhetspolicy. Till grund for vart hallbarhets-
arbete ligger var vardegrund och naturliga engagemang
tillsammans med barnkonventionen och policys avseende
upphandling, placeringar, jav och oredlighet i forskning och
arbetsmiljo.

Under 2019 har bland annat ndrmare 200 drabbade
barn och syskon deltagit i olika lageraktiviteter som Barn-
cancerfonden arrangerat eller méjliggjort deltagande i och
omkring hundra familjer har besokt Barncancerfondens
rekreationsanlaggning Almers hus.

Las mer om Barncancerfondens insatser for de
barncancer-drabbade familjerna har.



https://www.barncancerfonden.se/om-barncancerfonden/var-organisation/verksamhetsberattelse-2019/sa-anvands-din-gava/
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Ekonomiskt ansvar

Inkép & upphandling

Syftet med Barncancerfondens upphandlingspolicy ar att

sdkerstalla att:

« alla upphandlingar genomférs affarsmassigt och effektivt
sd att varor och tjanster erhalls till ratt pris, kvalitet och
vid ratt tidpunkt

« alla upphandlingar dokumenteras for att erhalla maximal
transparens

« alla upphandlingar sker i enlighet med Barncancerfon-
dens varderingar, etiska avvaganden och att Barncancer-
fond syns i ratt sammanhang.

Som huvudprincip ska avtal inte tecknas pa langre tid an
tre ar. Ingadngna leverantdrsrelationer ska utvarderas vart
tredje ar och efter vilket beslut tas om férnyad upphandling
ska ske eller inte. Barncancerfondens ekonomiansvarig ar
ytterst ansvarig for att initiera att sadan utvardering sker.

| samtliga upphandlingar ska i mojligaste man tre olika
leverantorer tillfragas. For storre upphandlingar ska minst
fyra olika leverantorer tillfragas. For fall dar detta inte ar
mojligt ska avvikelse dokumenteras och inga i utvardering-
sunderlaget.

Samtliga anbud ska utvarderas mot uppstallda krav
och ett utvarderingsunderlag ska tas fram dar det tydligt
framgar hur utvarderingen har gjorts och vilken inbdrdes
rangordning leverantdrerna har. Vid utvardering av anbud
ska sarskild vikt fastas vid att sakerstalla att anbudsgivaren
foljer Barncancerfondens varderingar, etiska avvaganden
och att Barncancerfonden syns i ratt sammanhang.

Placeringar

For att ha en ekonomisk trygghet och stabilitet har Barn-
cancerfonden byggt upp ett eget kapital. Syftet med detta
ar att utrymmet for att dela ut bidrag ska vara langsiktigt
bestamt och inte paverkas av insamlingsresultaten for ett
enskilt ar. Vilket mojliggdr att varaktigt stodja forsknings-
projekt och samtidigt ge utrymme foér nya satsningar inom
barncanceromradet. Placeringsstrategin ska vara trans-
parent och folja Barncancerfondens etiska riktlinjer och
vardegrund.

Barncancerfondens finansnamnd &r styrelsens radgivan-
de och férvaltande organ. Styrelsen faststaller arligen pla-
ceringsreglemente pa férslag fran finansnamnden. Finans-
namnden tar beslut om kop eller férsaljning av vardepapper
som ligger i linje med aktuellt placeringsreglemente. Beslut
effektueras av Barncancerfondens ekonomichef. Styrelsen
erhaller manadsvis rapportering av portféljens utveckling.

Utifran syftet med forvaltningen ska kapitalet forvaltas
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med prioritering av 1ag risk och bevarande av kapitalet.

Investeringar far inte goras i foretag vars omsattning
till storre andel &n fem procent bestar av vapen, porno-
grafi, alkohol eller tobak. Om en fond skulle ha innehav av
tillgdngar som strider mot de etiska riktlinjerna sa ska dessa
innehav avyttras sa snart som mojligt alternativt fonden
bytas ut.

Barncancerfondens kapitalforvaltning utvarderas arligen
genom att finansnamndens ordférande under det forsta
kvartalet paféljande ar infor styrelsen redogor for resultatet
av forvaltningen.

Grundkriteriet for utvalda fonder och forvaltare ar att de
har en lagsta niva av hallbart arbete integrerad i forvalt-
ningsprocessen. Detta uppfylls genom att fondbolagen ska
ha anslutit sig till Principles for Responsible Investment
(”PRI”). Utvalda fonder ska ocksa sa langt mojligt ha fyllt i
en hallbarhetsprofil enligt SWESIF-standard eller motsva-
rande.

Las mer i riktlinjerna fér Barncancerfondens
kapitalforvaltning.

Anti-korruption

Barncancerfondens forskningssatsningar ska vara val
underbyggda, transparenta och ha ett hogt foértroende
hos allmanheten, forskarsamhallet och cancerdrabbade.
Processer som inte gar att missbruka samt andamalsenliga
kontrollsystem ar darfor av storsta vikt.

Barncancerfondens styrelse satter, utifran gallande
stadgar och forskningsstrategi, ramarna for utdelning av
forskningsanslag. Forskningsnamnderna granskar inkomna
ansokningar utifran ansékningarnas barncancerrelevans,
vetenskaplig fragestalining, metodik, kompetens, genom-
forbarhet och visad progress i projektet. Besluten om de
enskilda forskningsanslagen tas av styrelsen baserat pa
forslag fran forskningsndmnderna.

Forskningsndmnderna bestar av ledamoter med rele-
vanta expertkunskaper, samt lekman med egen erfarenhet
av barncancer. Ledamd&ter nomineras av en oberoende
valberedning och lekman nomineras av Barncancerfondens
medlemmar, de regionala féreningarna. Valberedningens
arbete regleras i ett styrdokument. Sa val ledamoéter som
lekman valjs in i forskningsnamnderna av Barncancerfon-
dens styrelse. Mandatperioder sakerstaller en omsattning av
personer i bade forskningsnamnder och valberedning éver
tid.

En viktig del i beslutsprocessen ar hantering av jav och
oredlighet i forskning, varfor tydliga policys och processer
finns for detta.


https://www.barncancerfonden.se/om-barncancerfonden/oppenhet-och-transparens/riktlinjer-for-kapitalforvaltning/
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Oredlighet inom forskning

Det ar av yttersta vikt att bekédmpa oredlighet i forskning
och s&kerstalla att Barncancerfondens medel inte gar till
projekt som kan vara olampliga. Barncancerfondens grund-
ldggande stallningstagande &r att avvakta med atgéarder tills
oredlighet har konstaterats av Namnden for prévning av
oredlighet i forskning, Overklagandenamnden for etikprov-
ning och/eller, i férekommande fall, forskarens arbetsgivare.
Arenden géllande oredlighet i forskning dokumenteras alltid
skriftligen.

Om en forskare har gjort sig skyldig till oredlighet i
forskning kan Barncancerfonden vidta en eller flera av
foljande atgéarder:

» ansodkningar under behandling avslas

* beviljade projekt dras in

« medel som utbetalts aterkravs

» vederbdrande avstangs fran att séka nya medel fran
Barncancerfonden under tre (3) ar, eller pa livstid i sar-
skilt allvarliga fall

* beviljade projekt kan dverforas till annan anslagsansvarig
och/eller annat férvaltande organ

Beslut i fragor om oredlighet i forskning fattas av Barncan-
cerfondens granskningskommitté mot oredligheter.
Inget fall av oredlighet har konstaterats under 2019.

I

Miljbansvar

Utveckling av miljéarbete i tjanstemannaorganisationen
Vi har under 2019 som ett led i ansvarsfullt resande noga
planerat sammankomster for regionalt anstallda for att
minimera miljdpaverkan pa grund av resande. For att

stalla om till en mer hallbar kostkonsumtion har vi i stérre
utstrackning valt vegetarisk mat vid konferenser. Under aret
har vi utdkat var sopsortering och vi staller om till mer och

mer digitala arbetssatt vilket minskar pappersférbrukning,
en konsekvens av det ar att vi har minskat behovet av fysisk
dokumentférvaring med tva tredjedelar.

Foérsaljning av produkter
Barncancerfondens virkade produkter, nallar och portmon-
naer, kops in via ett danskt foretag. Produkterna produceras
av kvinnor i tredje varlden som genom inkomsten de far kan
vara hemma och samtidigt ta hand om sina barn.

Vid framtagning av var senaste produkt, Tygkassen, har
sarskild vikt lagts vid material och hur produkten framstalls.
Den ar gjord i ekologisk bomull och ar Fairtrade-markt.

Socialt ansvar

Manskliga rattigheter

Barncancerfondens karnverksamhet - stdd till cancerdrabba-
de barn och familjer och forskning, utveckling och utbildning
- syftar till hallbarhet, fér individen och fér samhallet. Vi
utgadr fran barnkonventionen och stravar efter att utveckla
och pragla vard, omsorg och vélfard efter barnets behov,
perspektiv och rattigheter. Varje cancerdrabbat barn och
anhorig ska, under och efter behandling, ges forutsattningar
att leva ett gott liv, nu och pa sikt. Barncancerfonden arbetar
aktivt for att sakerstalla att varje drabbat barn, dverlevare,
syskon och anhdrig far sina behov tillgodosedda - psykoso-
cialt, medicinskt och ekonomiskt. Detta bland annat genom
ndra samarbete med Sveriges sex barncancercentrum dar
Barncancerfonden synliggdr och i samverkan féreslar 16s-
ningar pa behov.

Barncancerfonden arbetar aktivt fér social hallbarhet. Detta
bland annat genom samarbete med lagstiftare och myn-
digheter dar Barncancerfonden systematiskt och kunskaps-
baserat synliggdr de drabbades utmaningar och behov av
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vélfardens stdd. Barncancerfonden driver ocksa medve-

tet arbete for langsiktig hallbarhet genom att finansiera
barncancerrelaterad forskning och infrastruktur som pa sikt
sakerstaller att varje cancerdrabbat barn far basta mojliga
vard och lakemedel.

Barncancerfonden finns, tillsammans med de regionala
foreningarna, pa sju platser i Sverige och organiserar totalt
cirka 20 000 personer. Genom hog lokal narvaro och tat
samverkan med varje barncancercentrum tillser Barncancer-
fonden att varje barn och familj far gott stéd - oavsett var i
landet barnet behandlas.

3 184
&7 Walk of Hope - under septem-

ber arrangerades en mangd lokala
och regionala Walk of Hope for att
uppmarksamma barncancermanaden. Fler an 4 500
personer har medverkat och tillsammans bidragit
med 1256 912 kronor till kampen mot barncancer.

Jamstélldhet och mangfald

Olikheter berikar! Barncancerfonden ska vara en arbetsplats
som i stor utstrackning speglar vart samhalle. Vid rekryte-
ring &r en viktig parameter att vi vill ka mangfalden bland
de anstallda. En jamstalld och diversifierad organisation
Sppnar upp mojligheter att na ut i vara malgrupper, saval
bland drabbade familjer som givare.

Alla medarbetare ska ha lika forutsattningar till utveckling
och avancemang. Barncancerfonden ska ha jamstallda I6ner
for likvardigt arbete enligt gallande lagkrav. Eventuella
avsteg fran detta korrigeras arligen.

Diskriminering och krankande sarbehandling
Barncancerfonden ska vara en trygg arbetsplats fri fran
diskriminering, krankande sarbehandling, trakasserier, och
pafrestande konflikter. Att arbeta pa Barncancerfonden
ska upplevas som meningsfullt, utvecklande och trivsamt.
Vi fordomer alla former av krankande sarbehandling och
diskriminering och tolererar inte att det férekommer pa var
arbetsplats.

Halsoarbete och utveckling av arbetsmiljén
Barncancerfonden har ett aktivt och systematiskt arbetsmil-
joarbete som bland annat drivs av skyddskommittén som
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bestar av medarbetare och arbetsgivarrepresentanter. De
arbetar med enligt modellen for systematiskt arbetsmiljo-
arbete SAM och har under 2019 identifierat och ett 20-tal
risker i var arbetsmiljo varav ca 90 procent &r atgardade.
Under 2020 kommer vi att arbeta for att Oka den upplevda
psykiska halsan, férankra arbetsmiljopolicyn och fértydliga
chefernas arbetsmiljdansvar.

Ingen ska bli sjuk av att jobba! Vi arbetar proaktivt for att
minimera ohalsa i arbetet. Barncancerfonden ar dock del i
ett samhalle dar ohalsan ar utbredd och ar inte férskonad
fran sjukskrivningar inom utmattningssyndrom. Vi tar vart
ansvar pa allvar och motverkar ohélsa genom att:

* agera tidigt vid tecken pa ohélsa

* ha tata avstamningar med berdrda
* anpassa arbetssituationen

* ta hjalp av féretagshalsa.

Vid langre sjukskrivningar har Barncancerfonden ett valut-
vecklat rehabiliteringsarbete dar malet ar att medarbetaren
ska kunna aterga till sitt ordinarie arbete.

Barncancerfonden uppmuntrar till fysisk halsa genom
goda arbetsverktyg samt mojlighet till stor variation i arbets-
stallning. Vidare erbjuder vi friskvardsbidrag samt gemen-
samma traningstillfallen genom personalinitiativet tréning of
hope.

Vi méater |dpande personalens maende och upplevelser
av bland annat ledarskap, utveckling och gladje i arbetet.
Har kan vi bland annat se att en utveckling av var feedback-
kultur har skett under 2019 fran ett snitt pa 58 till 69 fran
chef till medarbetare och fran 69 till 77 fran medarbetare till
chef.

Larande kultur och organisation

Pa Barncancerfonden tror vi pa varje individs ratt och
mojlighet att bli sitt basta arbets-jag och att det bidrar till
att utveckla organisationen. Saval chefer som medarbetare
medverkar till att skapa goda forutsattningar for larande
och kompetensutveckling. Upplevd mojlighet att vaxa och
utvecklas har 6kat under 2019 fran 73 till 86 procent.

Var vilja att gora béattre kédnnetecknar oss och innebar
att vi inte bara standigt férandrar, omprévar och skapar nytt
utan att vi dven valjer att avsluta aktiviteter som inte bidrar
till helheten. For att vara en ldrande organisation behdver
vi en nyfiken kultur dar vi vagar gora fel. Trygghet &r da en
forutsattning for Gkad prestation och for att na full potential.

Barncancerfonden ar en samarbetsorganisation som
forstar och intresserar sig fér hela organisationen. Genom
att méta och lyssna till varandra och var omvarld forblir vi en
|drande organisation.
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Forvaltningsberattelse 2019

Barncancerfonden/Barncancerféreningarnas riksférbund, organisationsnummer 802010-6566,
med sate i Stockholm (féregdende drs siffrorinom parentes). Styrelsen och generalsekreteraren for

Barncancerfonden avger harmed foljande rapport fér2019.

Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer. Genom att finansiera forskning, sprida kunskap
och ge stod till drabbade familjer jobbar vi for att flera cancerdrabbade barn ska 6verleva och for att
barnen och deras familjer ska fa det stod och den vard de behover, under och efter behandlingen.
Barncancerfonden drivs uteslutande med hjalp av gavor fran privatpersoner och foretag.

Allmant om verksamheten

ORGANISATIONSFORM
Barncancerfonden ar en ideell forening.

ANDAMAL OCH UPPGIFTER
Barncancerfonden bekdmpar barncancer och arbetar for att
drabbade barn, ungdomar och deras familjer ska fa den vard
och det stod de behover.
De insamlade medlen anvinds till indamalen forskning
och utbildning, rad och stod samt information, genom att:
o stodja grundforskning och klinisk forskning kring barncancer
o stodja utvecklingen av nya undersoknings- och behand-
lingsmetoder
o stodja fortbildning och erfarenhetsutbyte for forskare
och personal inom varden
o stodja de drabbade familjerna nationellt och informera
om barncancersjukdomar och dess foljder
Barncancerfonden &r ocksd samarbetsorgan och riks-
forbund for landets sex regionala foreningar.

GIVASVERIGE OCH SVENSKINSAMLINGSKONTROLL
Barncancerfonden dr medlem i Giva Sverige och innehavare
av ett 9o-konto, vilket tilldelats av Svensk Insamlingskontroll.
Som 9o-kontoinnehavare ska minst 75% av totala intakter
ga till indamalen och maximalt 25 % till insamling och
administration. Av 2019 ars totala intdkter gick 83,6 % till
andamalen och 17,6 % till insamling och administration.

Visentliga hiandelser under rikenskapsaret

INLEDNING

e Insamlingen 6vertréiffade bade budget och féregdende ar.

e Lansering av kommunikationskonceptet ”Barn och cancer
hor inte thop”.

e Information om den 6kade 6verlevnadsgraden pa 85%
under den senaste femarsperioden.

e Genomford forskningsutvirdering som underlag for en
ny forskningsstrategi.

e Etablerat digitalt samtalsstod for familjer vars barn
har drabbats av hjarntumor.

MALFOR ARET OCHUTFALL

(mkr) Utfall 2019 (2018) Mal2019
Insamlade medel 459,1(411,6) 430,0
Utdelattill sndamalen 394,5(374,2) 4157

FORSKNING OCHUTBILDNING

Under 2019 beviljades 81 nya forskningsprojekt och 42 nya
forskningstjinster. Med hjilp av uppgifter fran Barncancer-
registret kunde vi 2019 visa att femarsoverlevnaden i barn-
cancer har okat fran 80 till 85% under den senaste femars-
perioden.

Ovrigavisentliga hdndelser:

o Stottning av tva certifierade provningsenheter i Sverige
vilket ger svenska barncancerpatienter och svenska fors-
kare mojlighet att delta i storre europeiska kliniska prov-
ningar.

o Inlett samarbete med barncancerorganisationer i de dvri-
ganordiska linderna i syfte att utveckla barncanceromra-
detiNorden.

o Tva storre utviarderingar av Barncancerfondens forsk-
ningssatsningar har genomforts. Resultat vintas under
varen 2020.

e Barncancerfondens forskningschef har blivit ledamot
iden europeiska likemedelsmyndigheten EMA:s kommitté
for Avancerade Terapier (CAT).

e En ny utlysning av forskningsanslag genomfordes tillsam-
mans med MedTech4Health med syfte att bland annat
fa fler forskare inom omradet medicinsk teknik att forska
om barncancer.

e Under 2019 avsattes totalt 302,3 (274,0) mkr till forsk-
ningsindamalet.
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RAD OCHSTOD

Avdelningen etablerade under 2019 digitalt samtalsstod med
legitimerad terapeut for familjer vars barn har drabbats av
hjarntumor. 45 familjer fick samtalsstod fordelat pa totalt 445
samtal under aret.

Ovriga viasentligahindelser:

e 90 personer deltog i sex samtalsdagar for far- och mor-
foraldrar.

e 188 barn och syskon har deltagit i de lager Rad och stod

arrangerar och mojliggor deltagande i.

e 210 personer anslot sig till programmet Maxa livet vilket
dr en 6kning med 100% mot féregdende ar.

e 20 kurser genomfordes inom Maxa livet med totalt 376
deltagare.

o 42 skolrobotar har majliggjort for drabbade barn att delta
i skolundervisning under pagaende behandling.

e Under 2019 har 44,7 (42,4) mkr gatt till indamalet
RA&d och stod.

INFORMATIONSANDAMALET
Barncancerfonden har under 2019 lyft det bristande samhélls-
stod som finns for den vixande gruppen av barncancerdver-
levare.

Varumarket var vid slutet av 2019 det starkaste varumarket
inom den ideella sektorn i Sverige, med ett rykte/anseende
pa 72% enligt Kantar Sifos undersdkning i malgruppen
svensk allmidnhet 18-79 ar.

Ovriga viasentligahindelser:

e Utveckling av Barncancerrapporten i format och innehall
for storre genomslag.

o Okat fokus och tillgingliggérande av forskningskommuni-
kation pa Barncancerfonden.se.

e 2 miljoner besokare pa Barncancerfonden.se.

e Uppnadde en rickvidd i sociala medier pa 15,8 miljoner
(10,4 miljoner).

e 2,4 miljoner (2,1 miljoner) visningar pa Youtube.

e Potentiella lasarkontakter i fortjinade kanaler uppgick till
196 miljoner (293 miljoner).

e Under 2019 satsades 47,5 (57,8) mkr pd informations-
andamalet.

INSAMLING

Under 2019 resulterade testamenten i en insamling om
124,4 mkr (84,3), dvs en 6kning med 48 % jamfort med fore-
gaende ar. Antalet testamenten gick ner nagot, men beloppet
per dodsbo okade.

Ovrigavisentligahdndelser:

e Lanseringen av kommunikationskonceptet “Barn och cancer
hor inte ihop” bidrog till en insamling via Swish som forsta
veckan 6kade med 400% mot féregéende ar.

e Barnsupportrar 6kade med 4,3% i antal fran 2018.

o Antalet privata givare har 6kat med §% mot foregaende ar.

e Samarbetet med Team Rynkeby God Morgon resulterade
ieninsamling pa 41 mkr (34 mkr).

o Uppstartande av en innesaljavdelning.

e Under 2019 satsades §9,3 (52,5) mkr pa insamlings-
verksamheten.

Resultat och stillning

Barncancerfonden samlade in 459,1 (411,6) mkr, vilket
var 29,1 mkr battre 4n budget och 47,5 mkr battre dn 2018.

Liksom tidigare dr var testamentsgavor den enskilt storsta
posten fran privatpersoner, 124, 4 (84,3) mkr.

Kostnaderna fér iandamalen uppgick till 394,5 (374,2) mkr
och underskred budget med 21 mkr.

Insamlingskostnaderna uppgick till 59,3 (52,5) mkr och
administration till 23,9 (16,9) mkr. Under aret har forstark-
ning skett av ekonomi- och IT-funktionen, dé ett genom-
gripande forandringsarbete pabdrjats under 2019 avseende
effektivisering och forbattring av de administrativa rutinerna.
Detta arbete pagar dven under 2020.

Insamlingskostnaderna underskred budget med 10,5 mkr
och administration 6verskred budget med 6,3 mkr.

Finansnettot, utdelningar och reavinst fran Barncancer-
fondens viardepapper samt rante- och forvaltningskostna-
der, uppgick till 14,4 (83,3) mkr och underskred budget med
20,7 mkr.

Resultatet slutade pa -4,2 (51,4) mkr, vilket var 33,8 mkr
over budget.
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Anvandning av finansiellainstrument

Barncancerfondens storsta tillgdng &r ett omfattande vérde-
pappersinnehav. Syftet dr att kunna fullfolja langsiktiga forsk-
ningsataganden, dven om insamlade medel skulle minska.
Innehavet styrs av Barncancerfondens placeringsreglemente
som faststills av styrelsen. Enligt riktlinjerna far Barncancer-
fonden inte inneha virdepapper fran foretag vars omséttning
till mer dn §% kommer fran vapen, pornografi, tobak eller al-
kohol. Utdver det ska Barncancerfonden efterstrava placering
hos forvaltare som har ett uttalat hallbarhetsperspektiv.

Som medlem i Giva Sverige publicerar Barncancerfonden
sina riktlinjer for kapitalférvaltningen pd www.barncancer-
fonden.se/om-barncancerfonden/oppenhet-och-transpa-
rens/riktlinjer-for-kapitalforvaltning/

Medlemmar

Barncancerfondens medlemmar ar de sex regionala
foreningarna.

Hallbarhetsupplysningar

Barncancerfonden dr medlem i arbetsgivarorganisationen
IDEA och tecknar kollektivavtal for samtliga anstallda. For
att ge forutsattningar for en stabil arbetsmiljo finns en lokal
fackklubb, Unionen, som stirker samverkan mellan arbets-
givare och arbetstagare, samt en skyddskommitté som
arbetar med systematiskt arbetsmiljoarbete ger forutsétt-
ningar for en stabil arbetsmiljé. Under aret har dven regel-
bundna personalenkiter genomforts.

Betriffande hallbarhetsperspektivet for finansiella place-
ringar, se avsnitt Anvandnings av finansiella instrument.

Barncancerfonden upprittar dven en separat, reviderad
hallbarhetsrapport.

Forvantad framtida utveckling

NYA STRATEGIER FORFORSKNING, SAMARBETE, PAVERKAN
OCHINSAMLING

Barncancerfonden kommer under 2020 ta fram en ny forsk-
ningsstrategi vars syfte ar att rikta forskningsinsatserna mot
att alla barn som drabbas av cancer ska 6verleva och kunna
leva ett liv fritt fran komplikationer. Barncancer-fonden beho-
ver ocksa bli en tydligare paverkansorganisation som pekar pa
och foreslar 16sningar pa problem inom framfor allt sjukvérd
och social omsorg. Det finns en stor potential i att utveckla
samspelet mellan Barncancerfonden och de regionala foren-
ingarna dar ett likartat stod till drabbade i hela landet ska vara
en sjalvklarhet. For att kraftsamla och stimulera till nytankan-
de kréivs mer pengar. For att lyckas med detta ska Barncancer-
fonden satsa pa digitala insamlingskanaler samt stora gavor
och filantropi. Vidare ska vi under 2020 ta de forsta stegen mot
en genomtankt strategi for internationalisering.

Forvaltning

ARSMOTET

Barncancerfondens hogsta beslutande organ ar drsmotet. Ars-

motet véljer styrelse, revisorer och utser valberedning samt be-

slutar bland annat om arvoden och ansvarsfrihet for styrelsen.
Under arsmotet 2019 valdes PwC med auktoriserade revisorn

Monica Hedberg som extern revisor, samt Ake Lundsten och

Helen Badner som fortroendevald revisor.

STYRELSEN

Styrelsen ar Barncancerfondens hogsta beslutande organ
mellan arsmotena och dess arbete regleras av en instruktion
till styrelsen. For redovisning av styrelsens sammansatt-
ning, kompetens och nirvaro, se sidan 17.

FINANSNAMND

Finansnamndens huvudsakliga uppgift ar att folja utveck-
ling och avkastning av kapitalet samt sakerstalla att forvalt-
ningen foljer placeringsreglementet. Barncancerfondens
finansndmnd bestar av Peter Hansson (ordférande), SPK,
Peter Ekegardh, Soderberg & Partners och Susanne Bolin
Gartner, Danske Bank.

FORSKNINGSNAMNDER
Ansokningar om forskningsanslag bedoms av Barncancerfon-
dens forskningsndmnder som bestar av professorer och docen-
ter med kunskap inom barnonkologin, samt lekmén som har
personlig erfarenhet av barncancer. Med utgangspunkt fran
namndernas yttrande och rekommendationer fattar Barncan-
cerfondens generalsekreterare efter samrad med huvudordfo-
rande i forskningsndmnderna det slutliga beslutet om fordel-
ningen av anslag.

Forskningsndmnderna beskrivs ndrmare pa www.barn-
cancerfonden.se/for-forskare/forskningsanslag/forsk-
ningsnamnder-och-valberedningen/
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Ferm ar i sammandrag

Beloppitkr 2019 2018 2017 2016 2015
MEDLEMSINTAKTER/VERKSAMHETSINTAKTER
Erhallnabidrag/gavor 330588 322614 330719 264067 244176
Arv 124415 84272 89155 92344 84041
Forsaljningtillallmanheten/privatpersoner 4092 4687 5247 8645 11599
Summaintakter 459 095 411573 425121 365056 339816
KOSTNADER
Andamalskostnader
Forskning och utbildning -302266 -273951 -234780 -237630 -235877
Rad och stod -44699 -42397 -40043 -36997 -32108
Information -47 545 -57807 -51608 -52483 -50139
Summa dndamalskostnader -394 510 -374155 -326431 -327110 -318124
Administrationskostnader -23929 -16893 -13240 -10597 -12703
Insamlingskostnader -59294 -52502 -40869 -44159 -40500
Summakostnader -477733 -443550 -380540 -381866 -371327
FINANSIELLAPOSTER
Resultat vid avyttring av vardepapper och fordringar 1291 69690 47997 24028 54110
Ranteintakter ochliknande resultatposter 13792 14441 13492 10102 5845
Réntekostnader ochliknande resultatposter -642 -784 -1244 -1129 -958
Summa finansiella poster 14441 83347 60245 33001 58997
EGETKAPITAL 643321 647517 596147 491 321 475130
Svenskinsamlingkontrolls berdkningsmodell
Summainsamlade medel (intdkter ovan) 459 095 411573 425121 365056 339816
Direktakostnader vid forsaljning av varor/tjanster -528 -605 -677 -1116 -3130
Rénteintakter och liknande resultatposter 13792 14441 13492 10102 5845
Rantekostnader ochliknande finansiellaresultatposter -642 -784 -1244 -1129 -958
Totalaintakter enligt Svensk insamlingskontroll 471717 424625 436 692 372913 341573
Kostnaderiprocentav totalaintakter
enligt Svenskinsamlingskontroll
Forskning och utbildning 64,1% 64,5% 53,8% 63,7% 69,1%
Rad ochstod 9,5% 10,0% 9,2% 9,9% 9,4%
Information 10,1% 13,6% 11,8% 14,1% 14,7%
Administrations- ochinsamlingskostnader 17,6% 16,3% 12,4% 14,4% 14,7%
101,3% 104,4% 87.2% 102,1% 107,9%
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Resultatrakning

Beloppitkr Not 2019 2018
Intakter

Gavor 2 297581 266564
Bidrag 2 1304 3530
Nettoomsattning 160210 141479
Summaintakter 459 095 411573
Verksamhetskostnader

Andamalskostnader 3,4,5 -394 510 -374155
Insamlingskostnader 34 -59294 -52502
Administrationskostnader 34 -23929 -16893
Summa verksamhetskostnader -477 733 -443 550
Verksamhetsresultat -18638 -31977

Finansiella poster

Resultat fran évriga vardepapper och fordringar 1291 69690
Ovrigaranteintikter och liknande resultatposter 13792 14441
Rantekostnader och liknande resultatposter -561 -635
Forvaltningskostnader -81 -149
Summaresultat fran finansiellainvesteringar 14441 83347
Resultat efter finansiella poster -4197 51370
Aretsresultat -4197 51370
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Balansrakning

Beloppi tkr Not 2019-12-31 2018-12-31
TILLGANGAR
Anlaggningstillgangar
Immateriella anldggningstillgangar 6
Balanserade utgifter for programvara 285 571
285 571
Materiella anldggningstillgangar 7
Byggnader och mark 3043 3184
Inventarier 307 463
3350 3647
Finansiella anlaggningstillgangar
Langfristiga vardepappersinnehav 8 929434 815527
Langfristiga fordringar 9 886 886
930320 816413
Summa anldggningstillgangar 933955 820631

Omsattningstillgangar
Kortfristiga fordringar

Kundfordringar 10622 11836
Ovriga fordringar 13 -
Forutbetalda kostnader
och upplupnaintakter 10 13078 10644
23713 22480
Kassa och bank 235107 271288
Summa omsittningtillgangar 258820 293768
SUMMA TILLGANGAR 1192775 1114399

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Egetkapital

Donationskapital 1151 1151
Balanseratresultat 642170 646 366

643 321 647517

Langfristiga skulder
Skuld avseende beslutade,
ejutbetaldaanslag 203246 201321

203246 201321
Kortfristiga skulder

Leverantorsskulder 8961 7942
Skuld erhallna ej nyttjade bidrag 3217 5034
Skuld avseende beslutade,

ejutbetalda anslag 317040 242555
Ovriga skulder 7688 4470
Upplupnakostnader

och forutbetaldaintakter 11 9302 5560

346 208 265561

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 1192775 1114399
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FORANDRING EGET KAPITAL Stinaoch Lennart

Sandbergs Balanserat Totalt

minnesfond resultat eget kapital

Ingdende balans 1151 646367 647518
Aretsresultat - -4197 -4197
Utgaende balans 1151 642170 643321

Kassaflodesanalys

Beloppitkr 2019 2018
Denlopande verksamheten
Aretsresultat -4197 51370
Justeringar for poster sominteingar
ikassaflodetmed mera 75701 -24194
71504 27176
Kassaflode fran den lopande verksamheten
fore forandring av rorelsekapital
och finansiering av verksamheten 71504 27176
Kassaflode franforandringarirorelsekapital
Okning(-)/Minskning(+)
av rorelsefordringar -1233 -2914
Okning(+)/Minskning(-)
avrorelseskulder 6162 -552
4929 -3466
Kassaflode fran finansiering av verksamheten
Okning(-)/Minskning(+) av finansiella
anlaggningstillgangar -112614 76 265
-112614 76 265
Kassaflode fran den lopande verksamheten -36181 99975
Investeringiverksamheten
Forvarv avimmateriella anlaggningstillgangar 0 0
Forvarv av materiella anlaggningstillgangar 0 -40
Kassaflode franinvesteringi verksamheten (0] -40
Arets kassaflode -36181 99935
Likvidamedel vid arets borjan 271288 171353
Likvidamedel vid arets slut 235107 271288
Forandring -36181 99935
Justeringar for poster som
inteingarikassaflédet med mera
Avskrivningimmateriella tillgangar 285 3002
Avskrivning materiella tillgangar 297 354
Rearesultat férsaljning
av finansiella anlaggningstillgangar -1291 -69690
Minskning av forskningsataganden
Okningav forskningsataganden 76410 42140
75701 -24194



BARNCANCERFONDEN | 2019 | ARSREDOVISNING

Noter

Beloppitkromingetannatanges.

NOT 1 | REDOVISNINGS- OCH VARDERINGSPRINCIPER

Insamlingsorganisationens redovisnings-och vdrderingsprinciper
overensstammer med arsredovisningslagen, BFNAR 2012:1 (K3)
och Giva Sveriges Styrande riktlinjer fér drsredovisning. Principerna
aroférandrade jamfort med foregaende rakenskapsar.

RESULTATRAKNINGEN

Verksamhetsintakter

Endast detinflode av ekonomiska fordelar som Barncancerfonden
erhallit eller kommer att erhalla for egen rakning redovisas som
intdkt. Intdkter varderas, ominget sdarskiltanges nedan, till verkliga
vardet av det som erhallits eller kommer att erhallas. Nedanbe-
skrivs, for respektive intdktspost, narintaktsredovisning sker.

Gdvoroch bidrag

Entransaktionivilken Barncancerfondentar emotentillgang eller en
tjanst som har ettvarde utan att ge tillbaka motsvarande vardei
utbyte dren gavaeller ett erhallet bidrag.Omtillgangen eller tjansten
erhalls darfor att Barncancerfonden uppfyllt eller kommer att upp-
fylla vissa villkor och om Barncancerfonden har en skyldighet att
aterbetalatill motparten om villkoreninte uppfylls, ar det ett erhallet
bidrag. Ardetinte ettbidrag ar det en gava.

Gdvor
Gavorredovisas som huvudregel somintaktnar de erhalls.

Bidrag

Bidragredovisas somintaktndr villkoren for att erhalla bidraget har
uppfyllts. Erhallna bidragredovisas som skuld till dess villkoren for
att erhallabidraget uppfylls. Bidrag som erhallits for att tacka kost-
nader redovisas sammardkenskapsar som den kostnad bidraget
dravsettatttacka.

Nettoomsdttning
Intakt vid forsaljning av varor och tjanster redovisas normalt vid
forsaljningstillfallet.

Verksamhetskostnader
Verksamhetskostnader delasiniféljande funktioner; andamals-,
insamlings- och administrationskostnader.

Andamalskostnader

Som dndamalskostnader klassificeras sadana kostnader som har
samband med attuppfylla organisationens syfte och/eller stadgar.
Nar organisationen har forpliktigat sig att utfora en viss atgard gente-
mot tredje man eller liknande bokfors detta som en kostnad. For
forskningsanslag och liknande uppkommer saledes en forpliktelse
inormalfalletioch med att styrelsen fattat beslut om anslag och
detta ddrefter meddelats mottagaren.

Insamlingskostnader

Dessaadr de kostnader som varitnodvandiga for att generera externa
intakter. Hitraknas saledes kostnader for annonser och reklam,
lonekostnader, tackbrev och dylikt. Hithor ocksa forsaljningskostna-
dersomarforenade med forsaljning av varor; varukostnader, direkta
forsaljningskostnader samtkostnader for porto, loner, lokaler etc.

Administrationskostnader
Administrativa kostnader ar sadana som behovs for att administrera
ochdrivaorganisationen.

Leasing
Samtliga av Barncancerfondens operationellaleasingavtal kost-
nadsfors lopande (linjart) 6ver leasingperioden.

Ersattningtill anstallda

Lopande ersattningartillanstalldaiform av loner, sociala avgifter
ochliknande kostnadsforsitakt med att de anstallda utfor tjanster.
Eftersom alla pensionsforpliktelserklassificerats som avgiftsbe-
stamdaredovisas en pensionskostnad det ar pensionen tjdnas in.

BALANSRAKNINGEN
Tillgangar, skulder och avsattningar varderas till anskaffningsvarde
omingetannatanges nedan.

Materiella ochimmateriella anlaggningstillgangar
Materiella ochimmateriella anlaggningstillgangar varderas till
anskaffningsvarde minskat med avskrivningar enligt plan och
nedskrivningar. Barncancerfondens byggnader har delats upp
ibetydande komponenter.

Avskrivning sker linjart 6ver tillgangens berdknade nyttjandeperiod.
Foljande avskrivningstider tilldmpas:

Immateriella anléggningstillgdngar Nyttjandeperiod
Datorbaserade informationssystem S5ar
Materiella anldggningstillgdngar

Markarrende 50ar
Stomme och grund 60ar
Tak 50ar
VVS 40ar
Elochstyrsystem 50ar
Markanldaggning 40ar
Fonster 40ar
Fasad 30ar
Hiss 50ar
Inventarier 3-5ar

Finansiellatillgangar
Vid anskaffningstidpunkten varderas finansiella tillgangar tillan-
skaffningsvarde medtillagg for direkta transaktionsutgifter.

Efter forstaredovisningstillfallet varderas langfristiga finansiella
tillgangar till anskaffningsvarde med avdrag for nedskrivning.
Allatillgangar sominnehas for riskspridning ansesingaien varde-
pappersportfoljoch betraktas darmed som en post vid vardering
enligtlagsta vardets princip respektive vid nedskrivningsprovning.

Kundfordringar varderasindividuellt till det belopp som berdknas
inflyta.
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Noter

Skuld for erhallna ej nyttjade bidrag
N&rBarncancerfonden erhallit bidrag men dnnuinte uppfyllt villko-
renredovisas en skuld.

Skuld for beslutade ejutbetalda anslag
NarBarncancerfonden fattat beslut om utbetalning av anslagoch
meddelat mottagaren meninte verkstallt utbetalningenredovisas
dettabelopp som enkortfristig och/eller langfristig skuld.

Eventualforpliktelse

Barncancerfonden lamnar upplysning om en eventualforpliktelse
ndr organisationen har en mojlig forpliktelse somtill foljd av intraffa-
de handelser och vars férekomst endastkommer att bekraftas aven
eller flera osdkra framtida handelser, sominte heltliggerinom orga-
nisationens kontroll, intraffar eller uteblir, eller om organisationen
har en befintlig forpliktelse till foljd av intraffade handelser, men som
inte redovisas som skuld eller avsattning eftersom detinte ar sanno-
likt att ett utflode av resurser kommer attkrdavas for attreglera for-
pliktelsen eller forpliktelsens storlek inte kan beraknas med tillrack-
ligtillforlitlighet.

Kassaflodesanalysen

Upprattas enligtindirekt metod och utgar fran Aretsresultat.
Resultatet justeras medicke-kassaflodespaverkande poster och for
periodens fordandringar av kundfordringar, leverantdrsskulder och
forandringariandrarorelsefordringar och rérelseskulder. Kassa-
flodeseffekt fran finansieringsverksamheten ochinvesteringsverk-
samhetenjusteras ocksafor. | likvida medelingar kassa- och bank-
medel.

NOTER TILL RESULTATRAKNING

NOT 2 | INSAMLADE MEDEL

Gavor somredovisatsiresultatrakningen

Insamlade medel 2019 2018
Allmdnheten

Testamenten 124415 84273
Ovrigagavor 146 460 154369
Foretag

Postkodlotteriet 18700 21000
Ovrigagavor 8006 6922
Summa 297581 266 564

Gavor sominte redovisatsiresultatrakningen

Insamlade medel

(uppskattade belopp - ejbokfért) 2019 2018
Annonser 37400 36800
Summa 37400 36800
Bidrag somredovisats somintdakt

Insamlade medel

(privatréttsligabidrag) 2019 2018
Andra organisationer:

Postkodlotteriet 1217 1977
Summa 1217 1977
Offentligabidrag

Staten 87 -
Allmannaarvsfonden - 1553
Summa 87 1553
Totalainsamlade medel

bestarav foljande: 2019 2018
Gavorsom harredovistats

iresultatrakningen 297581 266564
Gavor sominte harredovisats

iresultatrakningen 37400 36800
Privatrattsligabidragsom

redovisats somintakt 1217 1977
Summainsamlade medel 336198 305341
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Noter

NOT 3 | MEDELANTAL ANSTALLDA, PERSONALKOSTNADER
OCH ARVODEN TILL STYRELSEN

Medelantalet
anstallda 2019 2018
Antal varav Antal varav
anstallda man anstallda man
64 19 54 14
Konsfordelning bland
styrelseledamdéter och
ledande befattnings-
havare 2019 2018
Antal varav Antal varav
man man
Styrelseledamoter 11 9 11 9
Ledande befattningshavare 1 1 1 1
Léner, andra ersattningar
och socialakostnader
2019 2018
Léner och andraersattningar
Styrelse och generalsekreterare (GS) 1584 1329
Ovrigaanstillda 35106 28252
Totalaloner och ersattningar 36690 29581
Socialakostnader 16281 13131
(varav pensionskostnader exkl. [6neskatt) 4074 3097

Av pensionskostnaderna avser 345 (246) tkr organisationens
styrelse och generalsekreterare.

Enligtbeslutav arsmotet 2016 arvoderas styrelseledamaoter
med 35% av prisbabeloppet vilket fér 2019 innebdr 16 275 kr per
ar. Styrelsens ordférande arvoderas med 45% av prisbasbeloppet
vilketfor 2019 innebar 20 925 kr per manad. Darutdver ersatter
Barncancerfonden forlorad arbetsinkomst vid forrattning for
Barncancerfondensrakning. Under aret har totalt 7 198 kr utbetalts
isadan ersattning.

Pensionspremier fér samtliga anstallda foljer ITP-planen.
Liksom for évriga anstallda galler ITP-planens pensionsvillkor dven
for Generalsekreteraren (GS). Inga sarskilda formaner utgar for
ovrigttill GS. Barncancerfondens GS ar tillsvidareanstalld med en
uppsagningstid for GS med fyramanader och foér Barncancerfonden
om 12 manader.

Ideellt arbete

Barncancerfonden verksamhetbygger endastiblygsamom-
fattning paideellt arbete. Inom ramen fér Barncancerfondens
Givarservice forekomideellt arbete fran volontarer, totalt ca170
timmarunder 2019.1samband med Barncancerfondens friskvards-
eventRide of Hope utférdes ca2 500 timmarsideelltarbete.

|de sexregionalaféreningar sker merparten av arbetetideellt
vilket givetvis bidrartill Barncancerfondens verksamhet.

NOT 4 | LEASING

Barncancerfonden leasar framforallt kontorslokaler, kopiatorer/
skrivare och annan kontorsutrustning.Kostnaden for bokférda
leasingavgifter uppgar till 4 245 (3 100) tkr. Framtida leasing-
avgifter forfaller enligt féljande:

2019 2018
Inom1ar 4177 3909
2-5ar 10702 7109
Senaredan5ar - -
Summa 14879 11018

Avtalet omlokaler strackersigtill2021-12-31 och &r mojligt att
forlangatill 2023-12-31.

NOT5 | KOSTNADER FOR ANDAMALET

2019 2018

Forskning 216555 197599
Infrastruktur 67077 60536
Utbildning 12026 9674
Ovrigt 6608 6142
Rad ochstod 44699 42397
Information 47545 57807

394510 374155
NOT 6 | IMMATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR
Insamlingssystem
Balanserade utgifter
for programvara 2019 2018
Ingaende anskaffningsvarde 18381 18381
Utrangeringar -2082 -
Arets aktiverade utgifter - -
Utgaende ackumulerade
anskaffningsvarden 16299 18381
Ingaende avskrivningar -18381 -15665
Utrangeringar 2082 -
Arets avskrivningar - -2716
Utgaende ackumulerade avskrivningar -16299 -18381

Utgaenderedovisat virde - -
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Noter

Forskningsportal
Balanserade utgifter

forprogramvara 2019 2018
Ingdende anskaffningsvarde 1427 1427
Arets aktiverade utgifter - -
Utgaende ackumulerade

anskaffningsvarden 1427 1427
Ingaende avskrivningar -856 -570
Arets avskrivningar -286 -286
Utgaende ackumulerade avskrivningar -1142 -856
Utgaenderedovisat virde 285 571
Redovisat virde vid arets slut 285 571
NOT 7 | MATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR

Byggnader och mark 2019 2018
Ingaende anskaffningsvarde 7000 7000
Utgaende ackumulerade

anskaffningsvarden 7000 7000
Ingdende avskrivningar -3816 -3674
Arets avskrivningar -141 -142
Utgaende ackumulerade avskrivningar -3957 -3816
Utgaenderedovisat varde 3043 3184
Taxeringsvarden finns ej da byggnaden ar

ensakallad specialbyggnad.

Inventarier 2019 2018
Ingaende anskaffningsvarde 6212 6172
Utrangeringar -3260 -
Inkop - 40
Utgaende ackumulerade

anskaffningsvarden 2952 6212
Ingaende avskrivningar -5749 -5536
Utrangeringar 3260 -
Arets avskrivningar -156 -213
Utgaende ackumulerade avskrivningar -2645 -5749
Utgaenderedovisat varde 307 463
Redovisat varde vid arets slut 3350 3647
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NOT 8 | LANGFRISTIGA VARDEPAPPERSINNEHAV

2019 2018
Ingaende anskaffningsvarde 815527 822102
Forvarv 333842 378140
Forsaljningar -270623 -384715
Likvidamedel, oplacerade 50688 -
Utgaenderedovisat varde 929434 815527

For specifikation av vardepapper per kategori, se under
Kapitalférvaltning samtidetaljpa www.barncancerfonden.se/
kapitalforvaltning. Nagon nedskrivning eller aterféring av ned-
skrivning avseende vdrdepapper forekom ejunder 2019 eller 2018.

NOT9 | LANGFRISTIGA FORDRINGAR

2019
886

2018

Hyresdeposition Atrium Ljungberg 886

NOT 10 | FORUTBETALDA KOSTNADER OCH UPPLUPNA INTAKTER

2019 2018
Upplupnaintakter 11459 9602
Forutbetaldakostnader 1619 1042
Summa 13078 10644

NOT 11 | UPPLUPNA KOSTNADER OCH FORUTBETALDA INTAKTER

2019 2018
Upplupnasemesterloner -2129 -1417
Upplupnasocialaavgifter -667 -445
Ovrigaupplupnakostnader
ochférutbetaldaintakter -6506 -3698
Summa -9302 -5560
NOT 12 | STALLDA SAKERHETER

2019 2018
Bankgarantiavseende konkursansdkan
ForeningsstddetiSverige AB - 500
Summa - 500

NOT 13 | VASENTLIGA HANDELSER EFTER RAKENSKAPSARET

Styrelsenbeddmer att utbrottet av viruset Covid-19 skulle kunna
faennegativ effekt pa organisationens resultat pa nya aret, men att
styrelsenidagsldgetinte kanbedoma hur stor. Styrelsen foljer aktivt
utvecklingen och vidtar ldpande atgarder for att begransa effekten.
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Kapitalforvaltning

Barncancefondens vardepappersinnehav per 31 december 2019.

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

Allabeloppitkr

SVENSKA AKTIER Anskaffnings- Marknads-
varde varde

Handelsbanken Sverige

Index Criteria Utdelande 42300 52169

Ovriga svenska aktier 4 0

GLOBALA AKTIER

Handelsbanken GlobalIndex Criteria 47344 133116
RANTOR

SEB Obligationsfond 100873 100195
Simplicity likviditet 183188 184685
Simplicity Foretagsobligationsfond 50000 50058
SPP Foretagsobligationsfond 172450 172277
OhmanFRN-fond 159414 158902
Ohman Féretagsobligationsfond Hallbar 123173 122613
LIKVIDITET 50688 50688
SUMMA VARDEPAPPER 929434 1024703
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Revisionsberattelse

Uttalanden
Vi har utfort en revision av arsredovisningen for Barn-
cancerfonden for ar 2019.

Enligt var uppfattning har drsredovisningen upprittats
ienlighet med arsredovisningslagen och ger en i alla visent-
liga avseenden réttvisande bild av foreningens finansiella
stillning per den 31 december 2019 och av dess finansiella
resultat och kassaflode for aret enligt arsredovisningslagen.
Forvaltningsberittelsen &r forenlig med arsredovisningens
ovriga delar.

Grundforuttalanden

Vi har utfort revisionen enligt International Standards on
Auditing (ISA) och god revisionssed i Sverige. Vart ansvar
enligt dessa standarder beskrivs narmare i avsnittet Revi-
sorns ansvar.

Vi dr oberoende i forhallande till féreningen enligt god
revisorssed i Sverige och har i dvrigt fullgjort vart yrkes-
etiska ansvar enligt dessa krav.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhamtat ar tillrick-
liga och dandamaélsenliga som grund for véra uttalanden.

Styrelsens och generalsekreterarens ansvar

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

Vid upprittandet av arsredovisningen ansvarar styrelsen
och generalsekreteraren for bedomningen av foreningens
formaga att fortsétta verksamheten. De upplyser, nér sé dr
tillampligt, om forhéllanden som kan paverka formagan att
fortsitta verksamheten och att anvinda antagandet om fort-
satt drift. Antagandet om fortsatt drift tillimpas dock inte
om styrelsen och generalsekreteraren avser att likvidera for-
eningen, upphora med verksamheten eller inte har ndgot
realistiskt alternativ till att géra ndgot av detta.

Revisorns ansvar

Vi har att utfora revisionen enligt International Standards
on Auditing (ISA) och god revisionssed i Sverige. Vart mal
dr att uppna en rimlig grad av sdkerhet om huruvida ars-
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redovisningen som helhet inte innehaller nagra visentliga
felaktigheter, vare sig dessa beror pa oegentligheter eller pa
misstag, och att limna en revisionsberittelse som innehall-
er vara uttalanden. Rimlig sdkerhet dr en hog grad av sdker-
het, men ar ingen garanti for att en revision som utfors en-
ligt ISA och god revisionssed i Sverige alltid kommer att
uppticka en vésentlig felaktighet om en sidan finns. Fel-
aktigheter kan uppsta pa grund av oegentligheter eller
misstag och anses vara vasentliga om de enskilt eller till-
sammans rimligen kan forvintas paverka de ekonomiska
beslut som anvindare fattar med grund i drsredovisningen.
Som del av en revision enligt ISA anvinder vi professio-
nellt omdome och har en professionellt skeptisk instillning
under hela revisionen. Dessutom:
e identifierar och bedomer vi riskerna for visentliga fel-
aktigheter i drsredovisningen, vare sig dessa beror pa
oegentligheter eller pd misstag, utformar och utfor
granskningsatgirder bland annat utifran dessa risker och
inhdmtar revisionsbevis som ér tillrickliga och andamal-
senliga for att utgora en grund for vara uttalanden. Risken
for att inte upptacka en visentlig felaktighet till f6ljd av
oegentligheter dr hogre an for en vasentlig felaktighet
som beror pa misstag, eftersom oegentligheter kan inne-
fatta agerande i maskopi, forfalskning, avsiktliga utelam-
nanden, felaktig information eller asidosittande av intern
kontroll.
skaffar vi oss en forstéelse av den del av foreningens inter-
na kontroll som har betydelse for var revision for att utfor-
ma granskningsatgirder som &r lampliga med hénsyn till
omstandigheterna, men inte for att uttala oss om effekti-
viteten i den interna kontrollen.
utvirderar vi lampligheten i de redovisningsprinciper som
anvands och rimligheten i styrelsens och generalsekrete-
rarens uppskattningar i redovisningen och tillhdrande
upplysningar.
drar vi en slutsats om lampligheten i att styrelsen och ge-
neralsekreteraren anvander antagandet om fortsatt drift
vid upprittandet av arsredovisningen. Vi drar ocksd en
slutsats, med grund i de inhamtade revisionsbevisen, om
huruvida det finns nagon vésentlig osékerhetsfaktor som
avser sadana hindelser eller forhallanden som kan leda
till betydande tvivel om féreningens formaga att fortsitta
verksamheten. Om vi drar slutsatsen att det finns en va-
sentlig osdkerhetsfaktor, maste vi i revisionsberittelsen



BARNCANCERFONDEN | 2019 | ARSREDOVISNING

fasta uppmirksamheten pa upplysningarna i arsredo-
visningen om den visentliga osikerhetsfaktorn eller, om
sadana upplysningar &r otillrdckliga, modifiera uttalandet
om arsredo-

visningen. Vdra slutsatser baseras pa de revisionsbevis
som inhdmtas fram till datumet for revisionsberattelsen.
Dock kan framtida handelser eller férhallanden gora att
en forening inte langre kan fortsitta verksamheten.

e utvirderar vi den overgripande presentationen, struktu-
ren och innehéllet i arsredovisningen, daribland upplys-
ningarna, och om érsredovisningen aterger de underlig-
gande transaktionerna och hindelserna pa ett sitt som
ger en réttvisande bild.

Vimaste informera styrelsen om bland annat revisionens

planerade omfattning och inriktning samt tidpunkten for

den. Vi méste ocksa informera om betydelsefulla iakttagelser
under revisionen, daribland eventuella betydande brister
iden interna kontrollen som vi identifierat.

RAPPORTOMANDRAKRAV ENLIGT LAGAR
OCHANDRA FORFATTNINGAR
Uttalande
Utover var revision av arsredovisningen har vi dven utfort
en revision av styrelsens forvaltning for Barncancerfonden
for ar 2019.

Vi tillstyrker att arsmotet beviljar styrelsens ledaméter
ansvarsfrihet for rakenskapsaret.

Grundforuttalande
Vi har utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige.
Vart ansvar enligt denna beskrivs ndrmare i avsnittet Revi-
sorns ansvar. Vi dr oberoende i férhallande till foreningen
enligt god revisorssed i Sverige och har i dvrigt fullgjort vart
yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhadmtat ar tillrackliga
och dndamalsenliga som grund for vart uttalande.

Styrelsens ansvar
Det dr styrelsen som har ansvaret for forvaltningen.

Revisorns ansvar
Vart mal betrdffande revisionen av forvaltningen, och dér-
med vart uttalande om ansvarsfrihet, dr att inhdmta revi-
sionsbevis for att med en rimlig grad av sikerhet kunna be-
déma om négon styrelseledamot i nagot visentligt avseende
foretagit nagon atgird eller gjort sig skyldig till ndgon for-
summelse som kan foranleda ersittningsskyldighet mot
foreningen.

Rimlig sikerhet dr en hog grad av siikerhet, men ingen
garanti fOr att en revision som utfors enligt god revisionssed
i Sverige alltid kommer att upptécka atgérder eller forsum-
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melser som kan foranleda ersattningsskyldighet mot foren-
ingen. Som en del av en revision enligt god revisionssed

i Sverige anvander vi professionellt omdome och har en
professionellt skeptisk installning under hela revisionen.
Granskningen av forvaltningen grundar sig framst pa revi-
sionen av rakenskaperna. Vilka tillkommande gransknings-
atgirder som utfors baseras pa var professionella bedom-
ning med utgangspunkt i risk och vésentlighet. Det innebar
att vi fokuserar granskningen pa sddana atgéirder, omraden
och forhéllanden som &r vdsentliga for verksamheten och
dar avsteg och 6vertriadelser skulle ha sdrskild betydelse for
foreningens situation. Vi gér igenom och provar fattade be-
slut, beslutsunderlag, vidtagna atgirder och andra forhal-
landen som ir relevanta for vart uttalande om ansvarsfrihet.

Stockholm den11maj2020

Ohrlings PricewaterhouseCooper AB

i Hecll

Monica Hedberg
Auktoriseradrevisor
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Styrelsen

MATS ALPBERG, Stockholm
Externledamotsedan april2016.
Serieentreprenor med kreativ och digital adra.
Har startatoch varitdrivkraftenidver 20 storre
projektochbolagnationellt ochinternationellt
inom telekommunikation, retail och underhall-
ning, bland annat Halebop, Tunigo (somnu aren
delav Spotify), StjarnaFyrkant, Way Out West,
Ryoulive.Forlorade dottern Pia1992 sominsjuk-
nadeiALLndrhonvar?2ar.Deltogiatta styrelse-
sammantraden (100 % narvaro).

HENRIK ERICSSON, Uppsala
Barncancerfonden Mellansverige, ledamot
sedanmaj2018, tidigare suppleant. Diverse sty-
relsebefattningarinomBarncancerfonden
Mellansverige, for ndrvarande vice ordforande.
Har en dotter sominsjuknade i ALL2007, fardig-
behandlad 2010. Veterindroch docentilivsmed-
elsbakteriologi. Chef for Universitetsdjursjukhuset
iUppsala.Deltogisexstyrelsesammantraden
(75 % narvaro).

JONAS FAHLMAN, Skelleftea
Barncancerfonden Norra, ledamot sedan

maj 2018, tidigare suppleant. Ordférande
iBarncancerfondenNorrasedan2016.
PappatillPaul, sominsjuknadeilLangerhans
cellhistiocytos 2010 och fardigbehandlades
2017. Arbetar som kundansvarig pa kommunika-
tionsbyranHenson. Deltogisex styrelse-
sammantraden (75 % n&rvaro).

ANDERS FAREMO, Malmo

Barncancerfonden Sédra, ledamot sedan 2016.
Vice ordférandeiBarncancerfonden Sodra.
Egenforetagare. Forlorade 2007 sin dotter
Matilda, somdiagnostiserades med hjarntumor
2002.Deltogisjustyrelsesammantraden

(88 % néarvaro).

MICAEL MATHSSON, Stockholm

Ledamotoch vice ordférande, externledamot
sedan2016. Tidigare genomfortutredningar for
Barncancerfondens rakning samtvid flera tillfal-
lenvaritarsmotesordforande. Ordférande- och

styrelseerfarenhetfranideella organisationer,
naringslivsamtkommunal verksamhet.
Grundare ochhuvudagareikonsultbolagsom
arbetar med affars- och verksamhetsutveck-
ling. Pappatill Gustaf sominsjuknadeiALL 1994
ochidagarforskollarare. Deltogiattastyrelse-
sammantraden (100 % ndrvaro).

ANNAIWERS ISAKSSON, Aby
Barncancerfonden Ostra, ledamot sedan maj
2015. Arbetar pa Komvux med stod till elever
imatematik och naturkunskap pa gymnasieniva.
Forlorade sindotter Wera2010 som diagnosti-
serades med hjarntumor2009. Deltogiatta
styrelsesammantraden (100 % n&rvaro).

CLAES DENEERGAARD, Stockholm
Externledamot sedan2017.Lang yrkesbana
inom framfor allt finanssektorn, i Sverige och
iandralander. Styrelseerfarenhetinom finans,
fastigheter ochindustri; bade privata och statliga
foretag samtmyndigheter. Deltagitiflera statliga
utredningar. Fd vd for Industrifonden sominves-
terarbland annatiutvecklingsbolaginom lake-
medel och medicinsk teknik. Driver fér ndrvaran-
de egetkonsultbolag. Ledamot av Kungliga
Ingenjorsvetenskaps-akademin (IVA). Deltog

i7 styrelsesammantraden (88 % narvaro).

LENA PALM OSTMAN, Stockholm
Barncancerfonden Stockholm Gotland, ledamot
sedanmaj2018, tidigare suppleant. Ordférandei
Barncancerfonden Stockholm Gotland. Verksam
iforeningen sedantre ar, suppleantifondstyrel-
sensedan2016. Drivitegenreklambyra sedan
1995. Jobbade tidigare pa Sifo och sominforma-
tionschef paLottorna, Riksforbundet Sveriges
Lottakarer. Dottern Chantal drabbades 2002

av en hjarntumor medrecidiv2004. Deltog
isjustyrelsesammantraden (88 % ndrvaro).

FREDRIK PARENIUS, Goteborg
Barncancerfonden Vdstra, ledamot sedan maj
2017. OrdférandeiBarncancerfonden Vastra.
Arverksamiegetkonsultbolaginominkép- och
verksamhetsutveckling. Pappattill Sofia, som
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insjuknadeiALL 2010 och fardigbehandlades
2013.Deltogisex styrelsesammantraden
(75 % narvaro).

PER-ERIK SANDSTROM, Ume3

Externledamot sedan 2017.Barnonkolog och har
arbetat pabarncanceravdelningen vid Norrlands
universitetssjukhusiUmea sedan mitten av
1990-talet. Har varit ordférande i Vard-
planeringsgruppen for CNS-tumorer hos barn
(VCTB) och har dven deltagiti Svenska arbets-
gruppen foruppfoljning efter barncancer
(SALUB). Verksamhetschef fér Barn- och
Ungdomscentrum Vasterbotten som ar lanskli-
nik for specialiserad vard for lanets barn sedan
2010.Lamnar detuppdragetiseptember2018
for att gatillbakatill arbetet sombarnonkolog.
Deltogisjustyrelsesammantriaden (88 % narvaro).

JENS SCHOLLIN, Orebro

Ordférande, externledamot sedan april 2016.
Professoripediatrik och har varitklinisk verk-
samidver 30 ar. Har varitrektor vid Orebro uni-
versitetiatta aroch prorektorifyraar. Har varit
klinikchef, divisionschef och ansvarig for att fa
lakarutbildning till Orebro universitet. Har med-
verkatiflerastatliga utredningar och producerat
cirka100 vetenskapliga artiklar. Har haft flera
doktorander och lett tva forskargrupper.
Deltogi attastyrelsesammantraden

(100 % narvaro).

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, AnnalwersIsaksson,
Jens Schollin, Henric Eriksson, Micael Mathsson.
Sittande fran vanster: Fredrik Parenius,
Anders Faremo, Lena Palm Ostman, Mats
Alpberg. Franvarande: Per-Erik Sandstrém,
Claes de Neergaard.
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