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Om arsrapporten

Denna arsrapport ar en samlad aterrapportering fér 2020 bestdende av
Barncancerfondens Verksamhetsberéttelse, Effektrapport, Hallbarhets-
rapport samt Arsredovisning. Rapporten kan ldsas i sin helhet eller som
fyra separata rapporter.

Aret 2020 har praglats av insikten och ambitionen om att Barncancer-
fonden kan och ska gbra mer for fler. Att bekdmpa barncancer och dess
konsekvenser &r en kamp som kraver uthallighet, investeringar och stora
insatser pa bred front. Genomgripande processer med paverkan pa stra-
tegi, strukturer, styrsystem, kompetens och férmaga har genomférts.
Barncancerfondens arbete &r langt ifran éver. Vi har bara borjat.

Finansieringen av forskning har intensifierats under aret och resultaten
av detta har Idpande férmedlats till omvarlden, jdmte det strategiarbete
som pagatt under hela aret.

Barncancerfonden och de sex regionala féreningarna har trots corona-
pandemin genomfoért situationsanpassad verksamhet for drabbade i nar-
mast oférandrad skala och utvecklat nya stédinsatser och metoder.

| drsrapporten kan du ldsa mer om utvecklingsarbetet, hur insamlade
medel anvands och de resultat detta har gett under 2020. Arsrapporten
avser Barncancerfondens riksférbund. Vill du ta del av féreningarnas ars-
redovisningar finns dessa pa barncancerfonden.se.

Denna tryckta version 6éverensstammer med originalhandlingar
undertecknade digitalt under perioden 26-29 mars 2021.

Omslag: Eston Lindsten 8 ar, har haft neuroblastom, och
Katrine Ingelshed, doktorand pa institutionen fér Mikro-
biologi, tumér- och cellbiologi pa Karolinska Institutet.

Barncancerfonden

Valkommen till
Barncaneérfondens
arsrapport 2020

I EYET T l

Maxa livet ar vart program for vuxna barncanceréverlevare.
Arets stora konferens blev digital pa grund av pandemin och
mojliggjorde for fler att delta och inga i gemenskapen.

Fotograf: Malin Arnesson

Arsrapport 2020
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Att fa overleva, och leva

Ett barn om dagen insjuknar i barncancer
aret runt i Sverige, och en hel familj
drabbas. Tack vare barncancer-
forskningen ar femarsoverlevnaden i
snitt 85 procent idag. Men barncancer ar
anda den vanligaste dodsorsaken for
barni Sverige i aldrarna ett till fijorton ar
och vissa cancerdiagnoser ar fortfarande
en dédsdom. Av de barn som éverlever
drabbas 70 procent av seneffekter och
komplikationer, 30 procent av dessa far
svara besvar. Fysiska och kognitiva
nedsattningar, hjarnskador, infertilitet,
sekundarcancer och psykisk ohélsa slar
hart mot individen, familjen och
samhallet.

@erfondem
=

For en familj tar det i snitt sju ar att till fullo komma till-
baka till arbetslivet efter att barnet behandlats. Manga
hamnar i ekonomisk utsatthet i samband med barnets
behandling. Overlevare med svara seneffekter har svart
att ta sig in pa arbetsmarknaden och har sma méjlighe-
ter att férsorja sig pa egen hand.

Barncancerfonden ser och har som ambition att méta de
utmaningar barncancer innebar. Vi agerar for fram-
tidens drabbade barn genom att finansiera forskning
med barncancerrelevans och genom idéutveckling och
modellskapande pilotprojekt. Fér de barn som ar eller
har varit sjuka och deras familjer genom stéd, gemen-
skap och paverkan.

Barncancerfonden ar Sveriges enskilt storsta finansiar
av barncancerforskning. Arligen ges ocksa finansiellt
stod till samtliga barncancerkliniker i Sverige i syfte att
bidra till forskning, utveckling samt patient- och nar-
staende stod i form av syskonstddjare och konsult-
sjukskoterskor. Barncancerfonden verkar pa nationell
och regional niva genom egna stédinsatser, gemenskap
och hopp till drabbade barn och deras narstaende. Till-
sammans Vill vi ge dagens och framtidens drabbade for-
utsattningar att 6verleva, och leva ett gott och Iangt liv.

Mamma Emelie med sonen Nic

som insjuknade i spadbarnsleukemi
bara fyra manader gammal. Laget var
kritiskt. | dag, snart ett ar senare, gar det
knappt att fa honom att sitta stilla.

Fotograf: Malin Grénborg

Fakta om barncancer

373

barnigenomsnitt
insjuknar i Sverige varje
ar (per februari 2020).

11000

antal barncancerdverlevare i
Sverige i augusti 2020 enligt
Svenska Barncancerregistret,
SBCR.

85 %

femarsoverlevnad. Andel av de barn
i Sverige under 15 ar som insjuknat
som lever fem ar efter sin diagnos.

/7 av10

andel barncanceréverlevare som
drabbas av sena komplikationer
efter avslutad behandling.

Sa har anvander vi varje krona

59 %

Forskning och
utbildning

15 %

Insamlingsarbete

10 %

Rad och stod Information

Administration

"Tillsammans med Barncancerfonden kan staten
och regionerna kraftsamla fér att ta ansvar fér och
bidra till barncancerforskningen sd att alla cancer-
drabbade barn éverlever.”

Hans Hagglund
Nationell cancersamordnare, SKR

Arsrapport 2020
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GENERALSEKRETERAREN HAR ORDET

Tillbakablick och

framtidskraft

Méanniskans férmaga att forutsdga
framtiden ar tamligen skral men
hennes férmaga att hantera motgang
synnerligen utvecklad. Pandemiaret
2020 har pa manga sétt visat detta,
men det har inte skett utan
anstrangningar.

For de familjer som lever med barncancer ar social
distans och vaksamhet pa symtom och smittorisk en
alltfér valkand tillvaro, oavsett pandemier. Ar 2020
har kravt uppoffringar men ocksa visat hur empati,
ansvar och forstaelse for hur livet kan vandas upp
och ner &r viktiga formagor i ett samhalle. Jag
hoppas att dessa formagor kommer att besta och
férdjupas. Fér den barnfamilj som ar cancerdrabbad
ar samhallets engagemang och forstaelse
ovarderlig.

Trots alla motgangar som organisationer och
manniskor har upplevt pa grund av pandemin har

Barncancerfonden

”.det arbete som

gjorts under &ret ger
storre mojligheter for
Barncancerfonden att
gora &nnu mer for barn,
familjer och anhériga.”

Barncancerfonden i grunden férberett sig for att ta
nasta kliv pa den resa som startade for snart 40 ar
sedan. P3 alla de omraden dar Barncancerfonden
arbetar ska vi fokusera, tdnka nytt och 6ka
ambitionsnivan. Den vardering av var forsknings-
finansiering som genomférdes 2019 togs vidare av
en projektgrupp under ledning av Roger Henriksson,
professor och 6verlakare inom onkologi. Arbetet
involverade fem projektgrupper bestaende av nagra
av de allra basta forskarna och klinikerna inom
barnonkologi. Resultatet &r en ny strategi for
forskningsfinansiering som kommer att implemen-
teras under 2021.

Vi ar tacksamma for allt stéd och engagemang som
arbetet fatt de senaste tva aren. Bade den vardering
som genomférdes 2019 och det arbete som gjorts
under aret ger stérre mojligheter fér Barncancer-
fonden att géra annu mer for barn, familjer och
anhoriga.

Ar 2020 stallde vi om Barncancerfondens inre orga-
nisation for att med kraft kunna forverkliga

ambitionsokningen. Resultatet ar en mer renodlad
struktur med farre chefer, tydligare uppdrag och
Okat fokus pa barnet och den drabbade familjen.

| den nya organisationen har riksforbundets stod till
féreningarna, dess ideellt engagerade och medlem-
mar tagit en mer central plats. Det géller ocksa vart
kommunikations- och samhallspolitiska arbete som
driver forandring fér den som ar drabbad nu och

pa sikt.

Under 2020 lades grunden for det sprang
Barncancerfonden nu tar. Verksamhetsplan och
budget fér 2021 innehaller kraftfulla satsningar vilka
uttrycker en énskan om att placera Barncancerfon-
den som en tydligare samhallskraft inom vard,
omsorg, psykosocialt stod och valfardsutveckling.

Trots pandemi och samhallsekonomisk nedgang har
Barncancerfondens insamlingsresultat 6kat inom
flera omréden. Aret har visat att manniskors empati
Okar i tider av kris dar fler vill bidra och dar fler fére-
tag vill géra skillnad for drabbade barn och familjer.
I den nya insamlingsavdelningen utvecklas en

i

Fotograf: Kajsa Waaghals

funktion fér utveckling av filantropi och stora éron-
maérkta gavor.

Det finns stora projekt som tillsammans med ratt
finansiar har potential att gora betydande skillnad
inom barncanceromradet. Jag ser framemot att per-
sonligen deltaiinnovativa samarbeten med den som
vill bidra till férverkligande av framtidens [6sningar.
Tack vare fantastiska medarbetare - uthalliga, han-
givna och med stora ambitioner - har aret varit bety-
delsefullt i Barncancerfondens historia. For trots ett
pa manga satt svart ar kommer vi ur det starkare
med en ny syn pa arbetssatt och arbetsmiljo. Ar
2020 véxlade vi upp arbetet pa alla fronter for att
cancerdrabbade barn och familjer ska kunna éver-
leva, och leva ett gott och langt liv.

Vihar bara borjat!
q\qﬂ; arto—

Thorbjorn Larsson
Generalsekreterare Barncancerfonden

Arsrapport 2020
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Vara
andamal

Barncancerfonden arbetar for att varje
cancerdrabbat barn och familj ska
6verleva, och leva ett gott och l1angt liv.
| Sverige insjuknar ett barn i cancer
varje dag och en hel familj drabbas. Foér
att bekdmpa barncancer och dess olika
konsekvenser utgar var verksamhet fran
tre andamal. Andamalen finansieras av
privata givare och foretag.

Barncancerfonden

Forskning och utbildning

Tack vare framsteg i forskningen ar den genom-
snittliga femarséverlevnaden for barn med cancer i
Sverige 85 procent. Trots det aterstar mycket att
gdra och nya utmaningar har tillkommit. Barncan-
cer ar den vanligaste dédsorsaken for barn i Sverige
i aldrarna ett till fjorton ar och av vissa cancerdiag-
noser éverlever ingen.

Av de barn som 6verlevt drabbas 70 procent av sen-
effekter och komplikationer, 30 procent av dessa
far svara besvar. Fysiska och kognitiva nedsatt-
ningar, férvarvade hjarnskador, infertilitet, hjart-
problem, sekundarcancer och psykisk ohdlsa som
slar hart mot individen, familjen och samhallet.
Forskning ar avgorande for att fler ska 6verleva och
kunna leva ett gott liv.

Rad och stod

Lw
ﬁﬁ_ A
Fotograf: Alexander Lindstrém

Nar barn insjuknar i cancer drabbas en hel familj.
Tillsammans med de regionala féreningarna ger vi
rad och stdd till de som drabbas och skapar férut-
sattningar for de drabbade att ge rad och stod till
andra genom den gemenskap som finns i hela
landet.

Barncancerfonden arbetar ocksa idéutvecklande
och kunskapsbéarande i dialog med beslutsfattare
for langsiktig forandring.

Information

Fotograf: Izabelle Nordfjell

Fér den som drabbas av barncancer, direkt eller
indirekt, ar kunskap och information viktiga verk-
tyg. Barncancerfonden har ett bibliotek av informa-
tion i olika format, fér olika malgrupper och fér olika
faser, som hela tiden byggs pa och utvecklas.

Fér den som ar drabbad ar det viktigt att omgiv-
ningen och samhaéllet har kunskap om och férsta-
else for den sjukdom som drabbat barnet och hur
det paverkar hela familjen. Utifrdn detta behov
utvecklar vi folkbildande kommunikationsinsatser i
olika format och samarbeten, for hdg spridning och
Okad kunskap.

Insamling goér det méjligt

skillnad pa riktigt.

Barncancerfonden &r en av fa organisationer vars verksamhet till 100 procent
finansieras av privata gavor och bidrag. Det betyder att engagemanget och den
gemensamma viljan att bekdmpa barncancer och dess konsekvenser fér hela
familjen ar starkt och utbrett i Sverige. Tack vare enskilda manniskors och foére-
tags bidrag till vart arbete kan fler éverleva och leva. Franvaron av statligt stod
gor Barncancerfonden till en civilsamhallesorganisation i dess verkliga mening,
driven av engagemang och personligt ansvar i varje gava och insats for att géra

Arsrapport 2020
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Vart
uppdrag

Barncancerfonden vill se och méta
varje utmaning som barncancer inne-
bér. Vi agerar fér framtidens barn
genom att finansiera barncancer-
relevant forskning och bidra till idé-
utveckling. Fér de barn som ar eller har
varit sjuka och deras familjer genom
stéd, gemenskap och paverkan.

Var verksamhet vénder sig till den som
ar drabbad da, nu och i framtiden.
Verksamheten ar behovsbaserad och
darfér ocksa fasindelad. Fér den som
befinner sig i akut kris ar stédet hand-
fast och direkt. Fér den som befinner
sig i en annan fas ar stodet ett annat.

Barncancerfonden

Ger behovsbaserat stéd
till drabbade.

| akuta kriser &r stodet handfast
och direkt. | andra faser erbjuds
exempelvis professionellt
samtalsstod, juridisk radgivning,
rehabilitering och habilitering,
stod i kontakt med skola och
myndigheter.

Bidrar till regionernas
barncancervard och
kompetensforsorjning.
Genom finansiering av tjanster
pa samtliga barncancercentrum

och utbildningar for
sjukvardspersonal.

Bidrar med kunskap och
forstaelse fér drabbades
situation.

Oférstaelse och okunskap for-
starker drabbades utsatthet. Folk-
bildande kommunikation om livet
med och efter barncancer 6kar
manniskors kunskap och synliggoér
nédvandiga férandringar.

Finansierar 228
pagaende
forskningsprojekt.

Riktad forskning med
barncancerrelevans ar, och fort-
satter vara, nédvandig for att fler
barn ska dverleva och leva med
god livskvalitet.

Agerar beslutsstdod och
idégivare till
beslutsfattare.

Drabbades erfarenheter lyfts
fram och bidrar darmed till
forandring i politiska processer.

Skapar gemenskap for
drabbadeihelalandet.

Sex regionala féreningar, ideellt
engagerade och riksférbundet
gor tillsammans organisationen
handlingskraftig och lokalt
forankrad.

Arsrapport 2020
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3 miljarder kronor
till forskning sedan
starten. Nu hojer vi
ambitionsnivan!

Under foregaende ar har
Barncancerfondens stéd till forskning
utvarderats av internationella och
nationella utvarderare. Det har resulterat i
ett antal férandringar for att gora
forskningsstddet annu mer effektivt till
nytta fér drabbade barn och deras familjer.
Satsningar kommer nu bland annat att
goras pa att forsdka minska de negativa
effekterna av den tuffa behandlingen som
ges vid insjuknandet och pa forskning om
psykosocialt stéd. Utdver ordinarie
finansiering tillférs nu darfér ytterligare
300 miljoner kronor.

lancerfonden
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Var
verksamhet

Barncancerfonden ar en ideell
férening sprungen ur drabbade
familjers engagemang for cancer-
drabbade barn. Tillsammans med
sex regionala féreningar har vi
sedan 1982 bidragit till kampen
mot barncancer. Vi katalyserar
manniskors engagemang,
finansierar barncancerforskning,
ger stod och paverkar besluts-
processer for att forbattra
férutsattningarna fér drabbade
barn och familjer.

Barncancerfonden

VARFOR VI FINNS

Barncancerfondens uppdrag gar tillbaka till ar 1979,
nar foraldrar och vardpersonal gick samman for att
hindra nedl&aggningen av Sveriges da enda barn-
canceravdelning. Enbart halften av barnen som
drabbades av cancer ¢verlevde och barncancer-
forskning skedde i mycket liten skala.

Den 1januari 1982 gick lokala barncancerféren-
ingar vid sjukhus runtom i Sverige samman med en
vision om att alla barn som far cancer ska éverleva.
Riksférbundet Barncancerfonden bildades som
gemensamt organ for att samla resurser och féra de
drabbades talan. Sedan dess har Barncancerfonden,
tack vare gavor fran privatpersoner och féretag,
finansierat barncancerforskning med éver 3 miljar-
der kronor och sedan 1980-talet har betydande
framgangar ronts.

Trots framgangarna aterstar mycket att géra och
nya stora utmaningar har tillkommit. Barncancer ar
den vanligaste dodsorsaken for barn i Sverige i ald-
rarna ett till fjorton ar och vissa diagnoser &r fort-
farande en dédsdom. Av de barn som &verlevt drab-
bas 70 procent av seneffekter och komplikationer,
30 procent av dessa far svara besvar.

For en familj tar det i snitt sju ar att komma till-
baka till fullo till arbetslivet efter att barnet diagnos-
tiserats och manga hamnar i ekonomisk utsatthet

redan i samband med barnets behandling. Over-
levare med allvarliga seneffekter har svart att ta sig
in pa arbetsmarknaden och blir beroende av stod
fran familjen eller det offentliga fér att klara sin
forsorjning.

Barncancerfonden ser och vill beméta de utma-
ningar barncancer innebar. Viagerar for framtidens
barn genom forskningsfinansiering och idéutveck-
ling. Fér de barn som ar eller har varit sjuka och deras
familjer genom stéd, gemenskap och paverkan.

VAD VI GOR
Sedan organisationen grundades har Barncancer-
fondens uppdrag breddats och férdjupats. Férutom
att sta for finansieringen av barncancerforskning i
Sverige stéttar organisationen samtliga barncancer-
centra finansiellt. Detta for att bidra till goda forut-
sattningar for forskning, patient- och nérstaende-
stdd och kompetensférsérining genom att finansiera
utbildningar och natverkstraffar for sjukvardsperso-
nal. Verksamheten bestar ocksa av stodinsatser till
drabbade barn, éverlevare och familjer samt kun-
skapshojande insatser for att ©ka samhallets forsta-
else for drabbades situation.

Forskning ar spjutspetsen i kampen mot barn-
cancer och de senaste decenniernas framgangar
inom faltet har gjort att allt fler barn som insjuknar

Fotograf: Kalle Assbring

Overlever. For att |6sa dterstaende gator kravs sam-
arbeten, riktat fokus och stora investeringar.

Tack vare gavor fran féretag och privata givare
kan vierbjuda en betydande stddverksamhet till
drabbade barn och familjer samt éverlevare, sasom
till exempel rattshjalp och samtalsstod av legitime-
rade psykoterapeuter for drabbade barn, familjer
och éverlevare. Under 2020 utvecklades samtals-
stodet for att erbjuda ett sarskilt stod till de familjer
vars barn inte har dverlevt.

Behovet av stod kvarstar for manga efter avslu-
tad behandling. Sju av tio drabbas av sena komplika-
tioner. Genom stédprogrammet Maxa livet erbjuder
Barncancerfonden gemenskap, rehabiliterande och
habiliterande aktiviteter, konferenser, natverk och
kurser som stod for vuxna barncancerdverlevare.

| Barncancerfondens uppdrag ingar aven att for-
battra de samhalleliga forutsattningarna for barn
och familjer som drabbas av cancer. Detta genom
att uthalligt och kunskapsbaserat synliggora de
drabbades utmaningar och samtidigt féresla
beslutsfattare relevanta och genomférbara
|6sningar.

En grundférutsattning fér Barncancerfondens
arbete &r manniskors engagemang och vilja att bidra
till kampen mot barncancer. Tillsammans ar vi starka
och vigerinte upp.

Arsrapport 2020
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Strategisk
utveckling

Aret 2020 har préglats av insikten
och ambitionen om att Barn-
cancerfonden kan och ska géra
mer for fler. Att bekdmpa barn-
cancer och dess konsekvenser &r
en kamp som kréver uthallighet,
investeringar och stora insatser
pa bred front. Overgripande
strategiprocesser och omorgani-
sation har darfér genomférts och
vi ldmnar aret med en fortydligad
riktning och férutsattningar att
gdéra annu stérre nytta. Barn-
cancerfondens arbete &r 1angt
ifran 6ver. Vi har bara borjat.

Fotograf: Magnus Glans

Barncancerfonden

Strategi
for forsknings-
finansiering

Baserat pa en extern vardering
av Barncancerfondens forsk-
ningsfinansiering genomférdes
ett omfattande strategiarbete.
Arbetet har skett i organise-

rad form under hela aret och
involverat ett mycket stort antal
forskare, kliniker och sakkunniga
som ingatt i arbetsgrupper,
projektgrupp eller styrgrupp.

En slutrapport éverlamnades till
styrelsen i december och slutfé-
rande, faststallande samt plan
for implementering vantas under
forsta kvartalet 2021.

HALLBARHETSRAPPORT

ARSREDOVISNING

Strategi for
effektfull
paverkan

Barncancerfonden antog under
varen 2020 en strategi for
effektfull paverkan for att starka
forutsattningarna for dagens
och framtidens drabbade barn
och familjer. Strategin ar imple-
menterad och har gett goda
resultat under 2020. Arbetet
bedrivs pa nationell, regional
och lokal niva beroende pa aktu-
alitet, sakfraga och férvantad
resultatféormaga i samverkan
med féreningarna.

Gemensam riktning
for Barncancerfonden
som helhet

Mot bakgrund av den styrka
organisationen som helhet
representerar, sex regionala
foreningar och ett riksférbund,
finns goda foérutsattningar

for kraftfulla utvecklingssteg
tillsammans. Arsmétet 2020
beslutade att ge styrelsen i
uppdrag att féresla en samlad
strategisk inriktning till arsmotet
2021 och att processen aktivt
involverade féreningarna. Under
2020 har processen genomforts
med stor delaktighet, dppenhet
och ansvar. Resultatet ar ett
forslag till gemensam inriktning,
processen fortgar under 2021.

Cornelia, 10 ar.
Diagnos: Ewings
sarkom bakom
bihalan, hésten
2018. Har genom-
gatt stralning,
cytostatika-
behandling och
operation.

Strategi
for insamling

Under 2020 genomférdes
ett analys- och insiktsarbete

av verksamhetens kort- och
langsiktiga behov. Detta
resulterade i ett forslag till ny
insamlingsstrategi. Strategin
vantas antas av styrelsen under
forsta kvartalet och darefter
implementeras. Filantropi och
stora gavor kommer att 6ka i
betydelse for verksamhetens
langsiktiga formaga och en ny
funktion kommer att ansvara
for denna utveckling.

Arsrapport 2020
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Femarsoverlevnad* efter
Insjuknande | barncancer

Femarsoéverlevnad, %

100
== Hodgkins lymfom
90 = Njurtumaorer
Akut lymfatisk leukemi
«= Non-hodgkins lymfom
80 e Hjarntumorer
Tumérer i muskler/bindvav
@ Bentumor
70 ) )
Akut myeloisk leukemi
Neuroblastom

60

50 / /

2 /

20 Diagrammet visar femarsoverlevnad* for
olika barncancerdiagnoser. Statistiken
omfattar barn i Sverige under 15 ar och

B sammanstalls vart femte ar.

*Hur stor andel av de som insjuknat som lever
fem ar efter sin diagnos.
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Barncancerfonden

Viska vara glada éver att femé&rséver-
levnaden vid barncancer nu ar hela 85 pro-
cent! Men vi har ocks& mycket kvar. Vart mal
ar &nnu béttre éverlevnad; bdde hégre andel
dverlevare och battre liv 61 dverlevarna.

En huvuduppgift ar darfoér att stodja forsk-
ningen i kampen fér 4&nnu hégre dver-
levnad. Det &r de svéraste cancerformerna
som aterstar att betvinga. Medan femérs-
éverlevnaden vid akut lymfatisk leukemi,
lymfom, njurtumérer och histiocytoser nu
ar vid eller &ver 9o procent, s8 ar den for
andra cancerformer 70-80 procent. Hit hér
neuroblastom och akut myeloisk leukemi,
dar prognosen gladjande nog férbéttrats
tydligt under senare tid, men dven skelett-
och muskeltumérer dar éverlevnaden inte
forbattrats patagligt de senaste decennierna.
Hér finns extra stora utmaningar.

En annan huvuduppgift ar att stédja forsk-
ning och utbildning fér att minska biverk-
ningar och sena komplikationer. Malet har
ar overlevnad med bevarad livskvalitet. Det
ar ocksé en stor och viktig utmaning. Med
tanke pa hur langt vi har kommit hittills i
var kamp har jag gott hopp om att n& langt i
dessa tva huvuduppgifter.

Jan-Inge Henter
Professor och 6verlakare,
forskningschef Barncancerfonden

Arsrapport 2020



V¥ VERKSAMHETSBERATTELSE 10

Diagnos: Medulloblastom. Har pa bild med
mamma Mikaela och mormor Ulrika.
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ARET | KORTHET

Ett urval av
arets handelser

Ar 2020 har préglats av flexibilitet,
anstrangningar och innovation. Pandemin
har sjélvklart paverkat Barncancerfondens
stéd- och insamlingsaktiviteter under 2020,
men inte enbart negativt. Vi har situations-
anpassat och utvecklat verksamheteni
direkta stodinsatser, interna arbetssatt och
brutit ny mark. Trots ekonomisk nedgang i
samhallet har Barncancerfonden kunnat
fortsatta och dessutom starka delar av verk-
samheten. Pa flera omraden har insamlingen
6kat, fler drabbade har natts av och deltagit
i stodinsatser och drygt 262 miljoner kronor
har finansierat forskning och utbildning.

"Fér mig som lékare betyder
Barncancerfondens arbete
en mojlighet att med varlds-
unik precision satta diagnos
pé de tumoérsjukdomar som

drabbar barn.”

David Gisselson Nord
Professor vid avdelningen for klinisk genetik,
Lunds universitet.

Projektanslag: ”Identifiering av evolutionara
mekanismer bakom behandlingsresistens och
aterfall i barncancer”, 4,5 miljoner kronor i tre ar.

Barncancerfonden

Infrastruktur for forskning och vard

Barncancerfonden har under manga ar bidragit till infra-
struktur for forskning och vard. 2020 beviljades totalt
knappt 50 miljoner kronor for finansiering av biobanker, kli-
niska prévningsenheter, kvalitetsregister samt till klinikerna
for att fora in patientdata i kvalitetsregistren och kunna delta
i kliniska studier. Forskningsinfrastruktur for forskare och kli-
niker ar breda nationella satsningar som skapar goda forut-
sattningar for att genomféra enskilda forskningsprojekt och
utveckla varden. En vél fungerande infrastruktur &r en férut-
sattning for framgangsrik forskning och darmed en ytterli-
gare forbattrad déverlevnad fér barn med cancer och farre
sena komplikationer for de som dverlever.

Rattshjalp for drabbade

"Foérsta ronden gick vi mot cancern, andra och tredje ronden
ar mot Forsakringskassan” sa en drabbad foralder i februari
2020. Den ekonomiska utsattheten och upplevelsen ar den-
samma for alltfér manga. Fa har mojlighet till juridiskt stod i
o6verklagandeprocesser och myndighetens varierande tolk-
ningar av lagen &r bekymrande. For att bista drabbade star-
tades Rattshjdlpen som innebar viktig information till alla,
mojlighet till enskild juridisk radgivning och fullfinansierad
rattshjalp i domstolsprocessen. Sarskilt fokus l&ggs pa prin-
cipiellt viktiga fall som kan skapa ny praxis i hur lagen ska
tolkas, sa att fler familjer far battre stéd i framtiden. Parallellt
fors samtal med beslutsfattare om lagtext och myndighet-
ens hantering.

Utredningsarbete av 6vergangen fran
barncancervarden till vuxensjukvarden

Barncancerfonden har utforskat barncancerdrabbades upp-
levelser i 6vergangen fran barncancervarden till vuxen-
sjukvarden. Analysen visar pa stor férbattringspotential i
framfor allt vuxensjukvardens mottagande och férstaelse.
Slutsatserna diskuterades vid ett seminarium med besluts-
fattare och professionsféretradare och kommer att ligga till
grund for samtal med andra organisationer och besluts-
fattare. Insikterna kommer ocksa attt leda till initierandet av
ett pilotprojekt fér mojliga I6sningar som kan fungera
modellskapande.

Arsrapport

2020
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ARET | KORTHET

Ett urval av
arets handelser

Kunskapshojande samtal satte fokus pa barn-
cancerdrabbades behov och utmaningar

Barncancerfonden arrangerade en livesand seminarieserie i
fyra delar tillsammans med beslutsfattare och samhalls-
aktorer. Seminarierna lyfte viktiga fragor for drabbade och
Overlevare sasom skolan, skyddsnat, precisionsmedicin och
dvergangen fran barncancervard till vuxensjukvard. Under
perioden september - november visades seminarierna

28 254 ganger och ledde till flera handelsekedjor av dialog
med beslutsfattare. Intresset fér seminarierna ar fortsatt
hogt och antalet visningar 6kar stadigt.

Barncancerdverlevare i fokus

Med stdd i genomforda enkatundersdkningsresultat,
medlemserfarenheter och daglig kontakt med 6verlevare
riktades fokus pa de som éverlevt barncancer. For att méta
individens behov 6kade insatserna av rehabilitering och
habilitering samt personlig utveckling. For att minska mann-
iskors okunskap och oférstaelse genomférdes en informa-
tionskampanj om éverlevare i flera stérre dagstidningar.

| fordjupande artiklar och ett antal intervjufilmer berattade
6verlevareiolika aldrar om sin situation och sina upplevelser.

353,2

miljoner kronor gick till
andamalen

431,5

miljoner kronor i totalt
insamlade medel

81 %

av intakterna gick till
andamalen

Det direkta stodarbetet for 6verlevare kommer att fortsatta
6ka och utvecklas, sa ocksa de folkbildande och langsiktiga
forandringsinsatserna genom kommunikation och paverkan.

Manga vill bidra till férandring

Som en del av omorganisationen och arbetet med en ny
insamlingsstrategi har resurser tillsatts for att engagera
filantroper som vill géra skillnad pa barncanceromradet. En
privatperson donerade anonymt 23,6 miljoner kronor, det ar
den nast storsta gavan nagonsin fran en enskild givare.

Pa barncancergalan i oktober registrerade sig 9000 perso-
ner som barnsupporter och manadsgivare. Under hela aret
har manniskor och féretag gjort stora anstrangningar for att
?" Fotografe, starta insamlingar och ge gavor till Barncancerfonden.

Magnus Glans
| =

Barncancerfonden Arsrapport 2020
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Det ar sa viktigt att det kommer in mer
pengar till forskningen, 16r ingen féréalder
ska behdva ga igenom det vi har gatt
igenom och framidr allt inte behdva se sitt
barn dé. Och forskningen gar verkligen
framat - 16r 50 ar sedan kunde man knappt

behandla leukemi.

Therese Strom
Drabbad féralder

Arsrapport 2020
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Forskningsfokus

Barncancerfonden stédjer méjligheten att med
unik precision sitta diagnos pa tumorsjukdomar
som drabbar barn.

Allt fler 6verlever av de barn i Sverige som varje
ar drabbas av cancer. Tack vare de framsteg som
gjorts i forskningen, utvecklingen av nya
behandlingsmetoder och inte minst det idoga
arbetet att sedan ldnge analysera effekten av olika
behandlingar har femarsodverlevnaden i dag stigit
till 85 procent. Men barncancer ar fortfarande den
vanligaste dédsorsaken fér barn mellan 1och 14 ar
i Sverige, och andelen som 6verlever varierar stort
beroende pa diagnos.

Lakaren och barncancer karen Charlo
- vid Lunds universitet. Ch; ta forskar o
som drabbar spadbarn. | ill forsta det
forsta steget i leukemit ingen, det s
redan i fosterstadiet. . '

otograf: Johan

Barncancerfonden Arsrapport 2020
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FORSKNINGSFOKUS

Ingrid Ora

Docent och éverlakare vid HOPE/ITCC
och ansvarig for den svenska delen av
INFORM-studien.

Fotograf: Magnus Glans

Barncancerfonden

Precisionsmedicin med

sikte pa framtiden

"Har vitur kan vi hitta férandringar
som kan bekédmpas av nya cancer-
lakemedel som provasitidiga
kliniska prévningar eller lakemedel
som provats pd vuxna men som &nnu
inte anvénds pé& barn.”

Att 6verlevnadskurvan har planat ut under de
senaste artiondena beror inte pa att forskningen
minskat, tvirtom dgnas stora resurser och manga
forskningstimmar till att studera effekten av olika
kdnda behandlingar och att tafram nya behand-
lingar. Avplaningen handlaristdllet om att det ar
de mest svarbehandlade typerna av cancer som
finns kvar.

En spannande utveckling i forskningen, med stor
potential fér svarbehandlade cancerdiagnoser, ar
precisionsmedicin. Till skillnad fran dagens behand-
lingar, som slar blint mot bade sjuka och friska celler,
anvands precisionsmediciner som riktar sig specifikt
mot genetiska fel i cancercellerna. Forskare har stora
forhoppningar om att dessa behandlingar ska kunna
bidra till en 6kad 6verlevnad och farre sena kompli-
kationer hos cancerdrabbade barn.

— Tumorens arvsmassa kartldggs och man letar
efter speciella férandringar, defekter, fusioner och
mutationer i cellerna. Har vi tur kan vi hitta forand-
ringar som kan bekdmpas av nya cancerldkemedel
som proévas i tidiga kliniska prévningar eller lake-
medel som provats pa vuxna men som &nnu inte

anvands pa barn, sdger Ingrid @ra, docent och éver-
lakare vid HOPE/ITCC och ansvarig for den svenska
delen av INFORM-studien som har just detta syfte.

HOPE/ITCC-enheten &r en prévningsenhet vid
Karolinska universitetssjukhuset som 6ppnade 2016
dar barn med svarbotad cancer kan fa tillgang till
nya behandlingar inom ramen for olika kliniska lake-
medelsstudier. Sedan enheten 6ppnade har 6éver 25
barn svarat vél pa behandlingen och i manga fall
blivit helt symtomfria.

— Det ar riktiga solskenshistorier, man tror
nastan inte att det ar sant, redan inom bara nagra
veckor blir nagra barn mycket battre, sager Ingrid
Ora.

Precisionsmedicin &r dock en komplex fraga av
flera skal. Manga lakemedel prévas just nu pa ett
begransat antal barn och unga i fas I/Il-studier for
att faststalla effekt, optimal dos och eventuella
biverkningar. Det finns en inneboende utmaning i att
utféra kliniska prévningar av nya behandlingar pa
barn. Det &r en liten patientgrupp och langt ifran alla
barn platsar i dessa kliniska studier pa grund av de
ofta strikta kriterier som galler for att inkluderas i de
olika studierna.

Arsrapport 2020
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FORSKNINGSFOKUS

Det &r ocksa mycket kostsamt att forska om och
anvanda precisionsmedicin. Darfor &r en utmaning
att s&kerstélla finansiering pa ett satt som gor att
enskilda kliniker och barncancercentra inte
drabbas ekonomiskt.

Aven om studierna har varit framgangsrika for
flera barn sa galler det inte alla. Men varje dag goérs
nya framsteg och forskningen utvecklas snabbt.
Uppgifter samlas i databaser som forskare varlden
over har tillgang till. Darmed kan de anvéandas i nya
studier for battre och mer tillgangliga behandlingar
mot barncancer.

— Annu &r inte precisionsmedicin rutin inom
varden, och detta beror pa att analyserna ar mycket
kostsamma och kraver molekylar kompetens pa hég
niva. Jag tror att detta kommer integreras i framtida
klinisk diagnostik. | takt med att forskningen gar
framat hoppas vi att det kommer leda till battre
behandlingar, farre biverkningar och sena komplika-
tioner samt till en 6kad dverlevnad for manga av
barnen, sager Ingrid @ra.

Om precisionsmedicin

Precisionsmedicin ar en skraddarsydd
behandling som riktar in sig mot en sarskild
mutation eller genetisk avvikelse. Varje speci-
fikt fel kraver ett specifikt utformat ldkemedel.

Barncancerfonden finansierar flera
forskningsprojekt inom omradet precisions-
mediciner och bidrar till att finansiera tva kli-
niska prévningsenheter som bidrar i arbetet
med nya behandlingar av barncancer. Tack
vare internationellt samarbete har flera
svenska barn fatt framgangsrik behandling
med precisionsmediciner.

2020 ars Nobelpris i kemi tilldelades
Emmanuelle Charpentier och Jennifer A.
Doudna fér upptéckten av gensaxen CRISPR/
Cas9 som har bidragit till framtagande av flera
nya precisionsmediciner mot olika former
av cancer.

» Se film om precisionsldkemedel

Barncancerfonden

Stod till forskning

Barncancerfonden har finansie-
rat HOPE-ITCC-enheten med
5,5 miljoner kronor sedan star-
ten 2016.

Barncancerfonden har finansie-
rat ITCC-enheten i Géteborg
med 4,5 miljoner mellan
2018-2021.

Barncancerfonden har enbart
under ar 2020 finansierat
Barntumorbanken, dar biopsier
fran alla barn sominsjuknar i
cancer i Sverige sparas, med 21
miljoner kronor.

”"Vikanner idag till allt fler
genetiska avvikelser som &r
kopplade till barncancer.
Tack vare internationella
samarbeten kan fler barn fa
tillgéng till de nya precisions-
lakemedel som utvecklas. D&
kan fler barn éverleva.”

Richard Rosenquist Brandell

Professor och éverldkare i klinisk
genetik vid Karolinska institutet.

Fotograf: Charlotte Gawell

|

Arsrapport 2020
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Barn med svarbotad cancer far
ny chans med precisionsmedicin

lda, 16

Ida har haft cancer sedan hon var sju.
Cancern bdrjade i skoldkorteln, sedan
kom metastaser i lungorna, lymfkort-

Assia, 6

larna och s& smaningom flera i hjérnan. Sexariga Assia drabbades av hjarntumér.
Men med hjalp av en ny precisions- Trots intensiva behandlingar var hon néra
medicin har alla tumérer minskat och att dé. Nu har hon fatt préva ett precisions-
Ida kan cykla och umgas med sina |dkemedel och Assia och hennes familj kan

vanner igen. kanna framtidstro.

» Las mer » Las mer

Tora, 12

Tora har haft en hjarntumér sedan hon
var spadbarn. Tumoren gar inte att ope-
rera bort, och trots flera omgangar
cytostatika har tuméren vuxit. Nu ingar
honien forskningsstudie d&r hon far ett
precisionslakemedel for en genmuta-
tion - och tuméren har slutat vaxa.

» Las mer

Oskar, 14

Anda sedan Oskar var tva ar har hans liv
praglats av en hjarntumér. Férra som-
maren borjade den véxa igen, sa mycket
att Oskar sjalv tappade hoppet. Men
tack vare att han fatt prova precisions-
medicin genom en forskningsstudie har
tumoren minskat och Oskar vagar se
framat igen.

» Las mer

Barncancerfonden

Fotograf: Mag

Arsrapport 2020
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Overlevarfokus

Av de 11000 6verlevare som finns i Sverige idag
har sju av tio seneffekter och 30 procent av dessa
ar allvarligt drabbade. Fysiska och kognitiva
nedsattningar, férvarvade hjarnskador,
infertilitet, hjartproblem, sekundarcancer och
psykisk ohédlsa innebdr for manga 6verlevare
livslanga utmaningar och lidande. Alltfér manga
far inte slutbetyg i grundskolan, eller slutfor
gymnasieskolan - det forhindrar etablering pa
arbetsmarknaden och manga kan inte forsérja sig
sjélva. Det slar hart mot individen, mot familjen
och mot samhaéllet. For vissa avtar komplikation-
erna over tid och livet kan aterga till det normala,
men langt ifran alla.

Barncancerfonden arbetar aktivt med att stétta dverlevare. Bland
annat genom den gemenskap som Maxa livet-programmet
erbjuder dar medlemmarna mots pa egna villkor, utbyter erfaren-
heter, far professionellt stéd och kan delta i aktiviteter fér habilite-
ring, rehabilitering och personlig utveckling. Barncancerfonden
stottar ocksa dverlevare indirekt genom att héja kdnnedomen om
livet efter behandling genom kommunikation och genom systema-
tiskt paverkansarbete i politiska processer och beslut. Att 6verleva
barncancer far inte innebdara att ga ur askan i elden pa grund av
samhallets oférstaelse eller oformaga att stétta den som &r utsatt.
Livet ska levas, inte bara dverlevas.

Antal medlemmar
i Maxa livet

Barncancerfonden Arsrapport 2020



INTRODUKTION ¥ VERKSAMHETSBERATTELSE EFFEKTRAPPORT HALLBARHETSRAPPORT

ARSREDOVISNING

19

OVERLEVARFOKUS

Sofie Olsson Dahl och
Martin Persson

Fotograf:
Tomas Olsson

Barncancerfonden

Nar cancern ar borta ar

man frisk. Eller?

Sofie Olsson Dahl och Martin Persson, som bada
behandlats mot cancer som barn och dverlevt, vet
att det inte alltid ar sant.

Na&r Sofie Olsson Dahl bérjade i skolan som sjuaring
tog det inte Iang tid innan hennes féraldrar borjade
misstanka att hon inte riktigt hdngde med. Men fran
skolans hall var det ingen som trodde att det kunde
ha nagot att géra med att hon hade behandlats for

barncancer.

Sofie minns inte mycket av sjukdomstiden. Hon
var bara tre ar nér hon fick diagnosen akut lymfatisk
leukemi, ALL. Lagom till skolstarten var hon fardig-
behandlad och utat sett var det inte mycket som
skvallrade om att hon genomgatt en pafrestande
cytostatikabehandling.

Men att Sofie var annorlunda &h manga av de
andra barnen, det minns hon. Framfér allt ju hégre
upp i arskurserna hon kom. Sofies foraldrar méarkte
att laxlasningen var kdmpig. Trots att de pratade
med lararna fick hon ingen hjalp.

- Mamma och pappa bérjade ju tidigt ana att det
hade nagot med behandlingen att géra, men de
flesta larare tyckte det var ett konstigt argument,
sager Sofie.

| femte klass deltog Sofie i en utredning fér barn som
hade problem i skolan efter cancerbehandling.
Resultatet kom som en befrielse.

- Jag fick svart pa vitt vad jag hade for svarig-
heter. Antligen fick jag veta att det inte berodde p&
att jag var dummare an de andra, utan att det
berodde pa cancerbehandlingen.

Men trots resultatet fran utredningen uteblev
hjalpen och stodet fran skolan. Sofie kdmpade pa
och bérjade langsamt, med hjalp av sina foraldrar,
att tankainya banor.

- | stallet for att skuldbeldgga mig sjélv och tanka
att jag var dum och korkad bérjade jag forsta att det
h&r var svarigheter som jag kunde - och borde - fa
stdd och hjélp med.

Aven fér Martin har livet efter barncancern inneburit
utmaningar. Han har brottats med psykisk ohalsa
och det tog tid att forsta att det var en seneffekt av
cancerbehandlingen han fick som barn. Nu &r han pa
vag tillbaka for att leva, inte bara 6verleva.

N&r han var tretton ar gammal foll han ihop pa
fotbollsplanen efter att ha fatt en boll i huvudet. En
vanlig tondring hade genast rest sig och fortsatt
spela men Martin kom inte upp igen. Pa sjukhuset
konstaterades att han hade ALL, akut lymfatisk
leukemi.

- Hela hégstadiet férsvann kan man saga. Jag
fick behandlingar och 1ag pa sjukhus, och nar jag var
hemma var jag valdigt trott och hade svart att hanga
med kompisar. Gymnasiet blev en nystart och fysiskt
var jag battre, men inombords madde jag inte bra.
Jag klarade betygen precis, men det var ett hogt
pris att betala, sdger Martin.

Martin besdkte Sahlgrenska universitetssjuk-
huset 2013 for att kolla upp seneffekterna av cancer-
behandlingen. De gjorde alla fysiska kontroller och
upptackte att Martin hade en stor hjarntumaér. Nu
fick han svar pa varfér han hade haft dterkommande
huvudvarksattacker och varit svag. Tuméren

Arsrapport 2020
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OVERLEVARFOKUS

"Maxa livet-konferensen kom
iratt skede i mitt liv och dar
fick jag verkligen gé till botten
med vad jag hade kant och hur
jag hade métt.”

Martin Persson

opererades bort men ldkaren remitterade dven
Martin att géra en neuropsykologisk utredning.

Utredningen visade att Martin lider av hjarntrott-
het, vissa kognitiva svarigheter med inlarning och
koncentration, samt att han har svart for mycket ljud
och ljus. | samma veva kom en inbjudan till en Maxa
livet-konferens.

- Tidigare hade jag inte vagat, men nu kénde jag
mig modigare och det var helt fantastiskt. Konferen-
sen kom i ratt skede i mitt liv och dar fick jag verkli-
gen ga till botten med vad jag hade k&nt och hur jag
hade matt. Det var valdigt jobbigt men ocksa valdigt
bra. Att fa traffa andra barncanceréverlevare var sa
vardefullt, séger Martin.

Sofie och Martin &r inte ensamma om att vara drab-
bade av sin barncancer efter avslutad behandling.
Av de elva tusen dverlevare som finns i Sverige idag
har sju av tio seneffekter och 30 procent av dessa ar
allvarligt drabbade.

Barncancerfonden arbetar aktivt med att stotta
Overlevare. Bland annat genom den gemenskap som
Maxa livet-programmet erbjuder. Inom Maxa livet
mots medlemmarna pa egna villkor, utbyter erfaren-
heter och kan dela tankar som &r svara fér omgiv-
ningen att férsta. Under pandemin har samtliga
fysiska aktiviteter och kurser framgangsrikt stallts
om till digitala plattformar. Foér att méta corona-oron

Barncancerfonden

”Antligen fick jag veta att
det inte berodde pa att jag
var dummare &n de andra,
utan att det berodde pa
cancerbehandlingen.”

Sofie Olsson Dahl

hos manga 6verlevare, har kravldsa digitala motes-
platser med samtalsledare skapats varje vecka. P&
julafton mottes flera dverlevare digitalt pa eget initi-
ativ for att bryta sinisolering.

Att bekdmpa den ensamhet och hoppldshet alltfér
manga barncanceréverlevare slass emot ar ett av
Barncancerfondens viktigaste uppdrag. Varje vecka
anmaler sig nya personer till att inga i Maxa livet som
idag samlar 294 personer.

Ingen manniska ar en 6, inte heller den som &ver-
levt barncancer. Omgivningens forstaelse, foraldrars
ork och forutsattningar, skolans kunskap och
anpassningar, Forsakringskassans kompetens att
beddma dverlevarens behov och situation har stor
paverkan for den som Gverlevt barncancer. Barn-
cancerfonden stottar 6verlevare indirekt genom att
hdéja kdnnedomen om livet efter behandling genom
kommunikation och genom systematiskt paverkans-
arbete i politiska processer och beslut. Rattshjalpen
ar ett sadant exempel, men ocksa den utredning
som gjorts under 2020 for att belysa hur 6verleva-
ren upplevt dvergangen till vuxenvarden.

Kunskapen om det lidande barncanceréverlevare
och deras familjer ofta har ar alltfor 13g. Det forsam-
rar Overlevarens prognos till tillfrisknande och riske-
rar att leda till 6kad utsatthet och i varsta fall ett for-
kortat liv for en redan drabbad grupp.

Sofies studietips till dig som haft barncancer

@ ® W& ©

® @ @0

Alla 1ar sig pa olika satt. Forsok att hitta metoder som fungerar for dig.

For mig ar det till exempel lattare att [dara mig om jag lyssnar, laser och
antecknar samtidigt. Ska jag lara mig nagot utantill tar det langt tid.
Jag lar mig férst en mening, sedan en till och en till.

Hitta en studieplats som fungerar for dig. Ett lugnt, undangémt
utrymme kan vara bra, eller kanske ett bibliotek.

Om du inte férstar nagonting, be att lararen forklarar det pa ett annat
satt. Kanske ar det lattare att forsta med hjalp av bilder eller andra
hjalomedel. Att férklara samma sak pa samma sétt flera ganger hjal-
per sallan.

Sta pa dig och krav att fa hjalp och stéd i skolan. Lat inte lararna
behandla dig oréattvist. Det &r inte dig det &r fel pa - de svarigheter du
har beror pa cancern och behandlingen.

Ta hjalp av foraldrar, syskon och kompisar.

Om du inte har fatt det - be att fa en utredning for att ta reda pa vilka
komplikationer som just du har drabbats av. Aven om det kan vara
jobbigt att fa svart pa vitt att du har svarigheter ar det battre bade for
dig sjalv och skolan att fa veta vad cancerbehandlingen har inneburit
for dig.

Ge dig sjalv berém och unna dig att kanna stolthet nar du klarar av
nagonting.

Kom ihag att du har gatt igenom en jattetuff behandling, var snall mot
dig sjalv och férebra inte dig sjalv om du har svarare att lara dig an
dina klasskompisar.

GIdm inte bort att ta pauser och géra saker som du &r bra pa och som
ar roliga. Vardera detta lika mycket som studierna. Vila och aterhamt-
ning ar viktigt, hitta det som ger just dig energi.

Prata med andra barncanceréverlevare och se om de har tips och rad
att dela med sig av.

Arsrapport 2020
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Engagemangs-

Team Rynkeby - God Morgon ar en del i ett nordiskt pro-
jekt med 2100 cyklister fran atta lander.Sedan 2011 &r

fo k u s Team Rynkeby en av Barncancerfondens huvudpartners.

For att fler barn ska 6verleva och leva med
god livskvalitet krdvs uthalliga investeringar.
Vara huvudpartners gér kampen mot barn-
cancer till en del av sitt DNA. Gemensamt for
dessa samarbeten ar att de praglas av trans-
parens och langsiktighet samtidigt som de
utvecklas med nya kreativa insamlings- och
samarbetskoncept. Just kreativitet och
nytankande har varit sarskilt viktigt fér
insamlingarna 2020, nar aktiviteter som tidi-
gare genomforts fysiskt behévt anpassas till
nya format pa grund av pandemin.

Team Rynkeby - God Morgon

Kronor 32— O?l 7‘16

Fotograf: Martina Marlind

A
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PAUL CHRONOWIST
COMNTRY Mduasen ptopy

Nastan 200 miljoner kronor tack vare enormt engagemang

TEAM RYNKEBY - GOD MORGON SVERIGE

Team Rynkeby - God Morgon Sverige ar en del i ett
nordiskt projekt med 2100 cyklister fran atta lander.
Sedan 2011 &r Team Rynkeby en av Barncancerfon-
dens huvudpartners. Varje ar atar sig hundratals
deltagare att cykla fran Sverige till Paris. Dartill
genomfors insatser och kampanjer for att samlain
pengar. Sedan starten har projektet samlat in éver
189 miljoner kronor till Barncancerfonden, pengar
som har gatt till att finansiera forskning och ge stéd
till de drabbade.

Ar 2020 blev ett annorlunda ar &ven for cyklister.

P4 grund av pandemin tvingades de stélla in cykel-
turen till Paris. Men det hindrade inte deltagarna
fran att samla in miljonbelopp. | stallet anpassade
de sig och cyklade motsvarande stracka i Sverige.
Trots pandemi sa vek inte engagemanget, insam-
lingen stalldes om snarare an att stallas in. Team
Rynkeby kunde darfér samlain mer an 32 miljoner
kronor till Barncancerfonden.

- Resultatet ar 6ver all forvantan. Deltagarna
har arbetat under sarskilt svara villkor i ar, med
social distansering och ett pressat naringsliv. Darfér
har vi ocksa varit tvungna att stéllain och lagga om

Barncancerfonden

flera av de planlagda insamlingsaktiviteterna. Att
vi lyckats samla in sa mycket pengar &nda ar ett
bevis pa det stora engagemang som genomsyrar
projektet, sdger Paul Chronqvist Svensson,
Country Manager fér Team Rynkeby - God
Morgon Sverige.

"Att vilyckats samla in s& mycket
pengar &ndé ar ett bevis pa det
stora engagemang som genomsy-
rar projektet”

Paul Chrongvist Svensson

Country Manager for Team Rynkeby
- God Morgon Sverige

”Barncancerfonden har blivit en

BAUHAUS

For personalen och ledningen pa Bauhaus ar barn-
cancer nagonting som berér. Det var darfor en sjalv-
klarhet att redan ar 2011 bli en av Barncancerfon-
dens huvudpartners. Huvudsyftet med samarbetet
var att som féretag ta samhallsansvar. Over tid har
samarbetet vaxt till en uppskattad del av varu-
market. Bauhaus har under aren arrangerat en rad
externa och interna kampanjer som hittills bidragit
med &ver 20 miljoner kronor till Barncancerfonden.

- Stdrsta vinningen med samarbetet &r att se
styrkan och gladjen i var personal nar de far vara
med och hjélpa till och samla in pengar. Vart sam-
arbete med Barncancerfonden har férandrat varu-
market och féretagskulturen i grunden pa de hér tio
dren, sdger Johan Saxne, Marknadsdirektor
Bauhaus.

Bauhaus senaste kampanj, #rérelsemotcancer,
arrangerades pa Giving Tuesday den 1december
2020. Kampanjen samlade idrottsstjarnor som
André Myhrer och Frida Hansdotter som upp-
manade sina féljare pa sociala medier att skanka en
krona till Barncancerfonden for varje minut de tra-
nade. Bauhaus matchade sedan varje donation,

"Eftersom vi &r med och sponsrar
en stor del av idrottssverige sa vill
vianvéanda den samlade kraften
som finns iidrotten och rikta den
mot ndgot som starker Barncancer-
fondens viktiga arbete.”

Johan Saxne
Marknadsdirektdr Bauhaus

integrerad del av vart arbete”

krona for krona. Under ett dygn samlades en miljon
kronor in till Barncancerfonden.

- Eftersom viar med och sponsrar en stor del av
idrottssverige sa vill vianvanda den samlade kraf-
ten som finns i idrotten och rikta den mot ndgot som
starker Barncancerfondens viktiga arbete. Det ar
alltid kul nar vi samlar in rekordsummor, men roli-
gast ar nar viser att vi gjort skillnad, sdger Johan
Saxne.

Langsiktiga samarbeten for insamling som med
Bauhaus och Team Rynkeby méjliggér fortsatt
forskningsfinansiering och stédverksamhet, dven
vid ovantade utmaningar som en global pandemi.

Ett Idngsiktigt partnerskap med Barncancerfon-
den integrerar socialt ansvarstagande i verksam-
heten. Foéretagskulturen starks nar personal och
kunder & med och gér nagonting meningsfullt.
| kampen mot barncancer har varje bidrag bety-
delse fér den som ar drabbad.

- Barncancerfonden har blivit en integrerad del
av vart arbete. Kassorskorna alskar nér vi jobbar
med de har kampanjerna, de far sa mycket fin feed-
back fran kunderna, sager Johan Saxne.

Arsrapport 2020
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Var
organisation

Barncancerfonden ar en ideell organisa-
tion med sex regionala sjalvstandiga for-
eningar och ett riksférbund med anstallda
medarbetare. Féreningsstrukturen saker-
staller att Barncancerfonden som helhet
ar néra den som &r drabbad och astad-
kommer férandring genom att komplet-
tera och stddja varandra i samverkan.
Barncancerfonden verkar for barnets och
familjens basta, agerar under samma
varumarke, bar gemensamt ansvar foér
dess roll i samhallet och varnar det fér-
troende givare visar.

Barncancerfonden

| organisationen ryms sjalvbestammande
och beslutsmandat i den demokratiska
processen som drivs av samarbete och
Oppenhet. Med tydlig rollférdelning, dar en
av riksférbundets uppgifter ar att stotta
respektive férening i att ge och fa stod

Medlemsforeningar

o (oo O oo (8 ke

Stockholm Gotland  Norra Véstra Sodra

oo (8] o

Mellansverige Ostra

under och efter behandling, kan vi agera
som samlad kraft utan att férandra den

demokratiska ordningen.

Riksférbundets hdgst beslutande organ ar
arsmotet dar de regionala féreningarna ar

ombud.

Styrelsen bestar av ledamoter fran samt-

liga féreningar, samt av externa ledamoéter.
Styrelsen tillsatter generalsekreterare som
har delegerat ansvar for ledning av riksfor-

bundet Barncancerfonden.

Generalsekreteraren verkstaller genom
ledningsgruppen som bestar av cheferna

for de fyra avdelningarna.

Riksforbundet

Barncancerfonden

Styrelse

Ledningsgrupp

Forskning

och utbildning

Administration

Styrelsen, styrelsearet 2020

Jens Schollin

ordférande, seniorprofessor i
pediatrik

Micael Mathsson

vice ordférande, ledarskapskonsult
Elisabet Mattsson

ledamot, professor i vardvetenskap
Per-Erik Sandstrém

ledamot, barnonkolog

Claes de Neergaard

ledamot, direktor

Malin Lindgren
ledamot, Barncancerfonden Norra

Katarina Hjertell
suppleant, Barncancerfonden
Norra

Petter Ekelund
ledamot, Barncancerfonden
Mellansverige

Emelie Johansson
suppleant, Barncancerfonden
Mellansverige

Andreas Keymer
ledamot, Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Nina Forselius
suppleant, Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Anna Iwers Isaksson
ledamot, Barncancerfonden Ostra

Ake Jonsson
suppleant, Barncancerfonden
Ostra

Fredrik Parenius
ledamot, Barncancerfonden Vastra

Per-Fredrik Andersson
suppleant, Barncancerfonden
Vastra

Holly Wattwil
ledamot, Barncancerfonden Sodra
Adrian Wallenholm

suppleant, Barncancerfonden
Sédra

Ledningsgruppen

Thorbjérn Larsson
generalsekreterare

Jan-Inge Henter
professor och éverldkare,
forskningschef,
avdelningschef Forskning
och utbildning

Katarina Gold

operativ chef, avdelnings-
chef Verksamhet

Michel Brygiewicz
marknadschef, avdelnings-
chef Insamling

Eva Andersson

tf. stabschef, avdelningschef
Administration

Arsrapport 2020



INTRODUKTION V¥ VERKSAMHETSBERATTELSE EFFEKTRAPPORT HALLBARHETSRAPPORT ARSREDOVISNING 24

Gurbaxkaran (Karan) Dhaliwal
13 ar, drabbades av akut lymfatisk leukemi, ALL, tre

veckor efter skolstarten i sjatte klass. Pa bild ocksa
’ mamma Gurdeep, pappa Kulwinder.

Fotograf: Jennifer Glans
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Effektrappor
2020

Barncancerfondens effektrapport for
2020 redogér fér organisationens mal-
sattningar, verksamhetsomraden,
aktiviteter och vad som har astad-
kommits under aret som gatt. Rappor-
ten visar den nytta som Barncancer-
fonden g6r i kampen mot barncancer
utifran de riktlinjer for effekt-
rapportering som ar framtagna av
branschorganisationen Giva Sverige
och som kraver féljande upplysningar:

. Rapportens avgransningar

. Organisationens forandringsteori

. Rapporteraanvanda resurser

. Rapportera prestationer

. Rapportera utfall och effekter

. Utvardera prestationer och dela lardomar
. Beskriva matmetod

HALLBARHETSRAPPORT ARSREDOVISNING 25

Livia, 5 ar

Livia drabbades av medulloblastom sommaren 2019.
Har genomgatt operation, stralning och cytostatika-
behandling. Fardigbehandlad sommaren 2020.

Efter att Livia opererats for hjarntumor tappade hon
kénseln och slutade prata. Ingen kunde sdga om tal
och rérelse nagonsin skulle komma tillbaka. Ett drygt
ar senare sjunger femaringen och gungar med framfér
spegeln till idolen Lalehs hits.
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Sa gor vi skillnad fér den
som ar drabbad

Alla medlemmar i Giva Sverige offent-
liggor arligen en effektredovisning i
vilken organisationen beskriver vdgen
for att na sina mal. Det vill sdga pro-
cesser till grund for férandringar och
hur langt man har natt i relation till
uppsatta mal. Denna effektrapport
synliggér Barncancerfondens arbete
fran aktivitet till resultat samt hur v
utvarderar och féljer upp de framsteg
som gors i verksamheten. Rapporten
omfattar perioden fran och med den
1januari 2020 till och med den 31
december 2020.

Barncancerfonden

En utforlig presentation av Barncancerfondens
organisation, syfte och verksamhet finns i Ars-
rapportens verksamhetsberéattelse, hallbarhets-
redovisning och férvaltningsberattelse.

Barncancerfondens effektrapport stravar efter att
uppfylla Giva Sveriges riktlinjer och principer for
effektrapportering. Effektrapporteringen ska vara:
¢ Sammanhangande

« Tillgénglig och begriplig

* Balanserad och transparent

« Verifierbar och tillférlitlig

* Proportionerlig och relevant

o Jamférbar

Utover de svar som gesidenna rapport finns kom-
pletteringar i verksamhetsberéattelsen, hallbarhets-
redovisningen och forvaltningsberattelsen.

DEFINITIONER

Barncancerfonden arbetar fér det barn och den
familj som drabbas av barncancer. Vi definierar
“drabbad” som den som &r direkt drabbad - barnet
som insjuknar och den vuxna som dverlevt - samt de
som indirekt drabbas - familj och narstaende.

Barncancerfonden definierar familj som de som
ar narstadende barnet, och som barnet sjalv definie-
rar som narstaende.

Nar ett barn insjuknar i cancer drabbas dven
omgivningen hart. Barncancer &r en familjesjukdom
som slar langt bredare 4n medicinsk diagnos och
behandling. For manga ar den medicinska diagno-
sen startpunkten pa en handelsekedja som drabbar
varje del av livet, for resten av livet.

Vara karnvarden

Hopp Mod

Vivisar mod genom
att se verkligheten
somden ar.

Vidrivs av hopp och ser
det positivaien
turbulent vardag.

Ansvar

Vitar ansvar for att stotta
de drabbade barnen och

deras familjer.

Vara resurser

Totalt delades 353,2 miljoner
kronor ut till &andamalen, det
motsvarade 81 procent av
insamlade medel. Under
2020 har Barncancer-
fondens i medeltal haft 72
medarbetare.

353,2

miljoner kronor
delades ut till
andamalen.

/2

medarbetare i
medeltal under
2020.

Sa har anvander vi varje krona

59 %

Forskning och
utbildning

15 %

Insamlingsarbete

10 %

Ré&d och stod

6 %

Administration

Information

Arsrapport 2020
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Barncancerfonden

under 2020

Barncancerfondens ambition ar att
mota varje utmaning som barncancer
innebar for barnet och familjen som
drabbas.

Giva Sveriges principer for effektrapportering syftar
till att effektrapporten ska bidra till att styra och
utveckla verksamheten, samt visa for givare, finansi-
arer och samarbetspartners den samhallsnytta som
Barncancerfonden har astadkommit. Denna effek-
trapport ar strukturerad i fyra omraden som &r bety-
delsefullai kampen mot barncancer och som under
2020 varit riktningsgivande. Inom varje omrade
beskrivs varfér omradet ar angeldget, var ansats till
hur vi bast adresserar behoven, aktiviteter som har
genomforts, effekter av verksamheten samt en
utvardering av arbetet. Effekter presenterasiform
av nyckeltal, vittnesmal och konkreta exempel.

DE SVARASTE GATORNA ATERSTAR
| Sverige insjuknar ett barn i cancer varje dag och det
ar fortfarande den vanligaste dédsorsaken for barn
mellan10ch 14 ar. Men andelen som éverlever en
barncancerdiagnos har 6kat kraftigt de senaste
decennierna. Femarséverlevnaden &r i genomsnitt
85 procent for de barn som insjuknar i Sverige, jdm-
fort med borjan av 1980-talet da endast 50 procent
overlevde. Trots denna positiva utveckling aterstar
svara gator. Fér bade hégre och béattre 6verlevnad
hos den som insjuknar kravs stora satsningar pa
riktad forskning med barncancerrelevans.

En huvuduppgift ar darfér att stédja forskningen
i kampen fér annu hogre 6verlevnad. Det &r de sva-
raste cancerformerna som aterstar att betvinga.
Medan femarséverlevnaden vid akut lymfatisk leu-
kemi, lymfom, njurtumaorer och histiocytoser nu ar
vid eller dver 90 procent, sa ar den fér andra

Barncancerfonden

cancerformer 70 till 80 procent. Hit hér neuroblas-
tom och akut myeloisk leukemi, dar prognosen glad-
jande nog forbattrats tydligt under senare tid, men
aven skelett- och muskeltumorer dér 6verlevnaden
inte forbattrats patagligt de senaste decennierna.
Har finns extra stora utmaningar. En annan huvud-
uppgift ar att stoédja forskning och utbildning for att
minska biverkningar och sena komplikationer.

LIVET SKA LEVAS, INTE BARA OVERLEVAS

Nar allt fler 6verlever barncancer blir gruppen av
Sverlevare storre for varje ar. | dag lever omkring
11000 personer i Sverige som har haft cancer som
barn. 70 procent av de som dverlever drabbas av
komplikationer senare i livet. Av dessa far 30 pro-
cent allvarliga komplikationer. Manga har pa grund
av hjarntrotthet eller kognitiva nedsattningar i kom-
bination med uteblivna anpassningar i skolan inte
fatt slutbetyg i arskurs nio, eller kunnat avsluta gym-
nasiet med fullstdndiga betyg. Det gér det svart att
bedriva studier pa eftergymnasial niva och férsvarar
mojligheterna att etablera sig pa arbetsmarknaden
ochivuxenlivet. Ensamhet och utsatthet ar alltfor
vanligt hos de som 6verlevt barncancer. Sociala
sammanhang, kontakt med myndigheter och med
varden innebér svarigheter for manga. Psykisk och
fysisk ohalsa ar utbrett och manga har svart att for-
sorja sig sjalva. Barncancerfonden star pa 6verlevar-
nas sida genom hela livet med ambitionen att livet
ska levas, inte bara Overlevas.

GEMENSKAP OCH ENGAGEMANG
Barncancerfondens arbete bygger pa personligt
engagemang och dvertygelsen om att férandring ar
mojlig. Sex ideella, regionala féreningar med tusen-
tals medlemmar och ett professionellt riksférbund
bildar en samlad rérelse.

Nar barnet insjuknar fangas familjen upp och

inkluderas i gemenskapen. Nar krisen fér den
enskilda familjen 6vergatt till en annan fas ingar
familjen i den gemenskap som moter nasta familj i
kris. Detta flode gor Barncancerfonden till en folk-
rérelse formerad av ansvar, omtanke och en vilja att
skicka vidare det stod man sjalv fick till nasta familj.
Vidrinte ensamma i kampen. Samarbete och
samverkan ar avgérande for att nd goda resultat.
I omgivningen finns engagemanget hos forskare,
sjukvardspersonal, halso- och sjukvardens organisa-
tioner, larosaten, internationella organisationer och
natverk. Likasa hos politiker, tjansteméan, kommuner,
skolor och andra aktérer som barnet och familjer
moter under resans gang. Dar finns &ven de manga
engagerade manniskorna och naringslivet som vill
bidra finansiellt och med sin tid.

MER FOR FLER

Under 2020 har Barncancerfonden i grunden for-
berett sig for att ta nasta kliv pa den resa som star-
tade for snart 40 ar sedan. Barncancerfonden kan
och ska gora mer for fler. Pa alla de omraden dar
Barncancerfonden arbetar ska vi fokusera, tanka
nytt och 6ka ambitionsnivan.

Ar 2020 stallde vi om Barncancerfondens inre
organisation for att med kraft kunna férverkliga
ambitionsokningen. Resultatet ar en mer renodlad
struktur med farre chefer, tydligare uppdrag och
Okat fokus pa barnet och den drabbade familjen.
| den nya organisationen har riksforbundets stod till
féreningarna, med deras ideellt engagerade och
medlemmar tagit en mer central plats. Det galler
ocksa vart kommunikations- och samhaéllspolitiska
arbete som driver forandring for den som ar drab-
bad sa att fler kan leva ett gott och langt liv. Nya
stodverksamheter har etablerats med sarskilt fokus
pa de sociala och ekonomiska utmaningar som
drabbade méter i barncancerns kélvatten.

Fyra fokus-
omraden som
varit centrala i
verksamheten
under 2020

De svaraste
gatorna aterstar

Livet ska levas,
inte bara
Overlevas

Gemenskap och
engagemang

Mer for fler
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l Fotograf: David Polls

Barncancerfonden

De svaraste gatorna

aterstar

Sedan organisationen grundadesibdrjanav1980-
talet har Barncancerfonden bidragit med mer an

3 miljarder kronor till forskning om barncancer.
Overlevnaden fér de som drabbas har 6kat kraftigt
sedan dess men barncancer &r fortfarande den
vanligaste dédsorsaken f6ér barnialdrarna1-14 ari
Sverige. Av de, i genomsnitt, 85 procent som éver-
lever drabbas 70 procent av komplikationer. Vi
arbetar for hégre och béttre 6verlevnad, sa att
varje barnkanleva ett langt och gott liv.

Baserat pa en extern vardering av Barncancerfon-
dens forskningsfinansiering genomférdes ett omfat-
tande strategiarbete under 2020. Arbetet har skett i
organiserad form under hela aret och involverat ett
mycket stort antal forskare, kliniker och sakkunniga
som ingatt i arbetsgrupper, projektgrupp eller styr-
grupp. En slutrapport éverlamnades till styrelsen i
december och slutférande, faststéllande samt plan
for implementering vdntas under férsta kvartalet
2021. Forvantad langsiktig effekt av den nya strate-
gin &r forskning som leder till bade hégre och battre
Overlevnad for de som insjuknar.

Tack vare givares engagemang ar Barncancer-
fonden den stérsta enskilda finansidren av

barncancerforskning i Sverige. Vid arsskiftet 2020-
2021 finansierades 228 pagaende forskningsprojekt,
bland annat kring nya behandlingar, ldkemedelste-
rapier och diagnostikmetoder. Barncancerfonden
stravar efter att finansiera barncancerrelevant forsk-
ning som beddms ha storst potential att 6ka andelen
som Overlever barncancer och som kan bidra till
farre komplikationer fér den som dverlever.

Barncancerfonden finansierar ocksa delar av den
hégkvalitativa infrastruktur som anvands i forsk-
ningen. Det inkluderar bland annat tva biobanker
dar patientvavnad samlas in for att anvandas i forsk-
ning och framtagning av nya ldkemedel. Ett av de
forsta projekten som fick stéd av Barncancerfonden
var etablering och utveckling av Barncancerregist-
ret, som ligger till grund fér mycket av den behand-
lingsutveckling som skett inom omradet. Barncan-
cerfonden bidrar ocksa med finansiering av forsk-
ning och stdd till drabbade familjer vid Sveriges sex
samtliga barncancercentra.

Totalt anvandes 262,2 miljoner kronor till
forskningsdndamalet, att jamféra med 302,3 miljo-
ner kronor ar 2019.
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Aktiviteter

Under 2020 inleddes ett arbete med en ny

strategi for forskningsfinansiering, med
utgdngspunkt i en extern vardering som gjordes
2019. Arbetet involverade fem projektgrupper
bestdende av nagra av de framsta forskarna och kli-
nikerna inom barnonkologi. Den nya strategin
kommer att implementeras under 2021. Professorn
och overlakaren Jan-Inge Henter anstalldes som ny
forskningschef pa Barncancerfonden, bland annat
for att leda implementering och utveckling av Barn-
cancerfondens strategi for forskningsfinansiering.

12020 ars storsta ansdkningsomgang bevil-

jades anslag om en rekordsumma pa 146 mil-
joner till barncancerforskning. Flest anslag gick till
projekt inom CNS-tuméorer (tumérer i hjarna och
ryggmarg) och leukemier.

Under varen anslogs 63 miljoner kronor till

24 nya forskningstjanster. Genom att finan-
siera nya forskningstjanster ska yngre forskare
lockas till barncanceromradet samtidigt som befint-
liga behalls. Av de som beviljas pengar fér hégre
forskningstjanster valjer ndrmare 80 procent att
stanna kvar inom barncanceromradet dven efter att
finansieringen fran Barncancerfonden &r slut.

Antal beviljade forskningsprojekt: 92

stycken om totalt 137,5 miljoner kronor (mot-
svarande ca 275 000 forskartimmar eller 132 ar pa
heltid).

Antal beviljade forskningstjanster: 31

stycken om totalt 77,5 miljoner kronor (mot-
svarande ca 155 000 forskningstimmar eller ca 75 ar
pa heltid).

De 123 beviljade forskningsanslagen under

2020 (92 projekt och 31tjanster) var férdelade
over 115 olika forskare. For de 123 beviljade forsk-
ningsansokningarna fanns 61 medsoékande forskare.

Barncancerfonden

Barncancerfonden finansierar kurser i barn-
cancervard och barnonkologi fér barnlakare,
sjukskoterskor och underskoterskor. Under 2020
deltog totalt 48 sjukskoterskor i kurserna, varav 23
arbetade pa nagot av landets barncancercentra, 19
pa lanssjukhus och 5 i hemsjukvard eller pa
palliativ enhet.

Barncancerfonden finansierar tva biobanker

dar patientvavnad samlas in for att anvandas i
forskning och framtagning av nya lakemedel. Barn-
tumdrbanken finansierades med 21 miljoner kronor
ar 2020. Nordiska biobanken fér barnleukemii Upp-
sala finansierades med 4,3 miljoner kronor.

Barncancerfonden finansierade under 2020

Barncancerregistret med 3 miljoner kronor.
Registret ar en av grunderna for den behandlings-
utveckling som skett inom barncanceromradet.

I seminarieserien ”Barncancerfonden talar

allvar” genomférdes ett seminarium om
precisionsmedicin med fokus pa tillgang till den och
dess betydelse for att behandla barncancer. | diskus-
sionen deltog foéretradare fran lakemedels-
branschen, barncancercentrum och patientorgani-
sationer samt forskare och riksdagsledamaéter.

Barncancerfonden bidrar till lingsiktig for-

dndring for drabbade barn och familjer
genom idéutveckling, kunskapsbaserade forslag
och 18sningar i politiska processer och till besluts-
fattare. Ar 2020 antogs en strategi fér detta arbete
av styrelsen.

For att 6ka kunskapen och underlatta for

drabbade och andra att férsta och talaom
barncancer producerades filmer som pa 100 sekun-
der forklarar nagra av de svara termer som anvands
inom forskningen kring barncancer, sa som hel-
genomsekvensering och precisionsmedicin.

ingen fr&n Barncancer-

ar stor betydelse. Anslaget
innebér att jag kan satsa pa det har
projektet. Vi kan genomféra de kost-
samma analyser som kravs fér att
undersoka hur CD24 kan anvindas
for malinriktad behandling mot elak-
artade hjarntumérer hos barn.
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Effekter

Allt fler barn 6verlever barncancer. Forskningen
har tagit storasteg och allt fler 6verlever barn-
cancer. Barncancerfonden har genom aren varit en
betydande bidragsgivare for flera av de forskare
vars forskningsresultat bidragit till den positiva
utvecklingen.

Under 2020 har ett stort antal av de forskare som
erhallit forskningsmedel fran Barncancerfonden
publicerat viktiga resultat. Nedan presenteras ett
urval av dessa.

Ny likemedelskombination mot
neuroblastom
En forskargrupp vid Goteborgs universitet har iden-
tifierat en kombination av Iakemedel som férhopp-
ningsvis kan leda till att fler barn med svarbehand-
lade former av neuroblastom kan botas.

Nytt sitt att studera hur cancer uppstari

hjarnan
Forskare vid Karolinska Institutet har skapat en ny
typ av modell fér medulloblastom (en av de vanli-
gaste formerna av hjarntumérer som drabbar barn).
Med hjélp av den hoppas man kunna férsta hur can-
cern uppstar och darigenom hitta nya typer av
behandlingar.

Gen bakom leukemi hittad

En forskargrupp vid Lunds universitet har
hittat en av de nyckelgener som ar grunden till att
leukemistamcellerna dverlever och férékar sig. Upp-
tackten kan leda till nya behandlingar som férhopp-
ningsvis kan bota fler barn med AML.

70 procent av alla barn som har haft hjarntu-

mor drabbas av hjarntrotthet
En studie genomférd vid Skanes universitetssjukhus
visar att en majoritet av barn som har haft hjarn-
tumor och att 30 procent av dem som haft leukemi
upplever hjarntrotthet. Eftersom det saknats en
metod att folja upp och utvardera hjarntrotthet har
studien utvarderat ett nytt instrument, Multidimen-
sional Fatigue Scale (MFS), for andamalet.

Barncancerfonden

Musikterapi kan hjdlpa barn som behandlas

for leukemi
En avhandling presenterad vid Karolinska Institutet
visade att musikterapi kan ha en gynnsam effekt hos
barn som genomgar en transplantation av blod-
stamceller, en kradvande behandling fér barn med
aggressiv leukemi. Musiken gor bland annat att bar-
nets puls sanks, vilket tyder pa att stressen minskar
och férhoppningsvis att livskvaliteten 6kar.

Antidepressiv medicin kan fungera mot
sarkom
| studier av mdss genomfdrda pa Karolinska Institu-
tet har forskare kunnat visa att en viss antidepressiv
medicin har bromsat tillvaxten av sarkom.

Nytt satt att analysera cancerceller

Forskare pa Karolinska Institutet har utvecklat
en ny metod for att analysera olika typer av under-
grupper av cancerceller i en tumor. Férhoppningen
ar attiframtiden kunna ge mer skraddarsydda
behandlingar och undvika att cancerceller ska kunna
*gémma sig” och leda till aterfall.

Vart tredje barn med leukemi har brist pa
D-vitamin
En studie fran Uppsala universitet av blodprov fran
300 barn med olika former av leukemi visade att
omkring en tredjedel av barnen led av D-vitamin-
brist. Laga varden av D-vitamin kan kopplas till
samre dverlevnad hos barn upp till sex ar.

Lovande ldkemedel mot neuroblastom

Neuroblastom ar en aggressiv cancersjukdom
som drabbar sma barn, oftast innan tva ars alder.
Forskare fran Lunds universitet har i en studie av
500 olika lakemedel identifierat ett som effektivt
férhindrar tumaortillvéxten.

Barncancerfonden talar allvar - Precisions-
medicin dven mot barncancer
Seminariet om barns tillgang till precisionsmedicin
sags av cirka 5700 personer, med gott engagemang
fran berérda intressenter, forskare, beslutsfattare
och 1dkemedelsbranschen.

”Stodet fr&n Barncancerfonden
betyder att vi kan genomféra
studien. Vikan inte bota

de harbarnenidagsany
behandling behévs verkligen”

Helena Carén, forskare vid Géteborgs universitet, har
fatt projektanslag om1,5 miljoner kronor under tre ar for
projektet "Fokus pa cancerstamceller for att forsta hég-
gradiga gliom hos barn”. Helena Carén har ocksa fatt ett
kliniskt projektanslag om 1 miljon under tva ar for projek-
tet "Forbattrad hjarndiagnostik for hjarntumaorer hos
barn med hjalp av DNA-metyleringsklassificering”.
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Aktivitet:
Ny chans fér barn med hittills
obotlig cancer

Barncancerfonden bidrar till finansieringen av
Hope-ITCC-enheten, en prévningsenhet vid Karolin-
ska universitetssjukhuset dar barn med svarbotad
cancer kan fa tillgang till nya behandlingar inom
ramen for kliniska lakemedelsstudier. Sedan starten
2016 har enheten fatt 5,5 miljoner kronor i anslag,
varav 1,5 miljoner kronor under 2020. Behandling-
arna har stor potential fér svarbehandlade cancer-
diagnoser och prévningsenheten ar viktig for cancer-
och barncancerforskningen.

®

Effekt:

Tack vare nya lakemedel har flera barn i Sverige
med hittills obotlig cancer fatt en ny chans. | studier
vid HOPE-ITCC har barnen fatt prova sa kallade
precisionsmediciner, lakemedel som riktar sig mot
genetiska fel i cancercellerna.

Barncancerfonden

>

Aktivitet:
Finansiering till ett projekt for
kartlaggning av tumoér-DNA

Barncancerfonden bidrar med finansiering till ett pro-
jekt for kartlaggning av tumoér-DNA som sker i ett sam-
arbete mellan Barntumérbanken och Genomic Medi-
cine Sweden. Syftet ar att 6ka kunskapen om varfor
barncancer uppstar och forbattra mojligheterna att
stalla en snabbare och mer detaljerad diagnos. For-
hoppningen ar att i framtiden kunna anvanda skrad-
darsydda behandlingar fér patienterna fran start ochi
forlangningen radda liv. Barncancerfonden har statt
for en inledande finansiering om 15 miljoner kronor.

®)

Effekt:

Under 2020 har de forsta barncancerpatienterna fatt
sin arvsmassa kartlagd direkt vid insjuknande. Barn
som diagnostiseras med cancer i Sverige ska kunna fa
en heltackande genanalys, for att lakare och forskare
ska kunna kartlagga de olika mutationerna som ligger
bakom olika typer av barncancer och battre kunna
stalla diagnos. Ny forskning visar att helgenom-
sekvensering redan nu kan leda till battre behandling.

Heltackande genanalys &r ett stort projekt med manga
aspekter att ta hansyn till. Darfér har det tagit tid att fa
tillstand och nationell samordning pa plats. Under
2020 har tva av sex barncancercentra utfért rutin-
massiga analyser av mutationer i tumorcellerna. |
Goteborg har gener fran tre hjarntumérer analyserats
och i Lund gener fran ett neuroblastom, en Wilms
tumor och en leukemi.

EST migebm lakare betyder Barncancerfondens arbete
en majlighet att med varldsunik precision satta diagnos
pa de tumérsjukdomar som drabbar barn. Barncancer-
fonden gér det majligt att erbjuda allt fler svenska barn
med cancer en storskalig DNA-sekvensering. Vi hoppas
pa sé satt inte bara battre férstd hur varje tumér upp-
kommer utan ocks4 i vissa fall kunna hitta en mer effek-
tiv behandling - sa kallad precisionsmedicin.

Barncancerfonden har ocksa varit en férutsattning

for att jag som forskare idag battre férstar hur cancer
hos barn utvecklas genom naturligt urval - evolution

- efterhand som tuméren svarar pd behandling. Detta
ar oerhért viktigt kunskap fér att vi skall férsta varfér
tumérer ibland utvecklar motstdndskraft mot behand-
ling och vad vi kan géra &t detta. P4 s& vis hoppas jag att

viiframtiden skall rddda fler liv 4n idag.
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Gurbaxkaran (Karan)
Dhaliwal, 13, ar

13 ar, drabbades av akut lymfa-

tisk leukemi, ALL, tre veckor

efter skolstarten i sjatte klass.

Intressen: Cykla, spela dator-

spel och fotboll. —

-

Fotograf: Jennifer Glans

Barncancerfonden

Livet ska levas,
inte bara Overlevas

Allt fler barn dverlever sin cancer men 70 procent
drabbas av komplikationer, 30 procent av dessa
drabbas svart. Fér vissa avtar komplikationerna
overtid och livet kan aterga till det normala, men
langtifran alla. Fysiska och kognitiva nedsétt-
ningar, forvarvade hjarnskador, infertilitet, hjart-
problem, sekundarcancer och psykisk ohdlsa ar
nagra av de komplikationer som slar hart mot indi-
viden, mot familjen och mot samhillet.

Kunskapen om det lidande barncancerdverlevare
och deras familjer ofta har &r alltfor 1ag. Lidandet
férsamrar dverlevarens prognos till tillfrisknande
och dkar utsattheten foér en redan drabbad grupp
och kan i varsta fall forkorta livet.

Barncancerfonden arbetar aktivt med att stétta
Overlevare. Bland annat genom den gemenskap som
Maxa livet-programmet erbjuder. Inom Maxa livet
mots medlemmarna pa egna villkor, utbyter erfaren-
heter och kan dela tankar som &r svara for omgiv-
ningen att forsta. Under pandemin har samtliga
fysiska aktiviteter och kurser framgangsrikt stallts
om till digitala plattformar. Fér att méta den corona-
oro manga 6verlevare har, har kravlésa digitala
motesplatser skapats varje vecka med
samtalsledare.

Att bekampa den ensamhet och hopploshet allt-
féor manga barncanceréverlevare slass emot ar ett av

Barncancerfondens viktigaste uppdrag. Varje vecka
anmaler sig nya personer till att inga i Maxa livet som
idag samlar 294 personer, dar medlemmarna dess-
utom far tillgang till professionellt samtalsstod,
habilitering och rehabiliteringsinsatser.

Ingen manniska ar en 6, inte heller den som éver-
levt barncancer. Omgivningens forstaelse, foraldrars
ork och férutsattningar, skolans kunskap och
anpassningar, Forsakringskassans kompetens att
beddéma dverlevarens behov och situation har stor
paverkan for den som éverlevt barncancer. | den
kartldggning av barncanceréverleveras erfarenheter
som gjorts under 2020 pavisas flera brister i de
resurser och det stod som finns att tillga fran sam-
hallet efter avslutad behandling. Manga upplever att
deinte férbereds tillrackligt infor dvergangen fran
barncancervarden till vuxensjukvarden. Andra upp-
lever brister i kunskap och férstaelse for deras situa-
tioni kontakten med exempelvis Forsakringskassan
och Arbetsférmedlingen.

Barncancerfonden stottar éverlevare indirekt
genom att uthalligt héja kdnnedomen om livet efter
behandling genom kommunikation och genom sys-
tematiskt paverkansarbete i politiska processer och
beslut. Rattshjalpen &r ett sadant exempel, men
ocksa den utredning som gjorts under 2020 for att
belysa hur 6verlevaren upplevt évergangen till
vuxenvarden.
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LIVET SKA LEVAS, INTE BARA OVERLEVAS

Aktiviteter

Kampanj fér 6verlevare. Genom att bredda

kommunikationskonceptet "Barn och cancer
hor inte ihop” i en informationskampanj belyste
Barncancerfonden situationen for vuxna barn-
canceréverlevare. Kampanjen bestar av annonser,
fordjupade artiklar och intervjufilmer dar dverlevare
i olika aldrar far beratta om sin situation. Malet med
kampanjen var att 6ka forstaelsen fér hur det &r att
leva med komplikationer efter barncancer.

Kartldaggning av dverlevares upplevelser.

Genom intervjuer och enkatundersékningar
har Barncancerfonden under 2020 kartlagt 6ver-
levares erfarenheter avseende bland annat dver-
gangen fran barncancervarden till vuxensjukvarden.
Flera brister har pavisats, vilket legat till grund fér
kunskapshoéjande och paverkansinsatser under aret.
Amnet lyftes i ett seminarium med intressenter och
beslutsfattare under barncancermanaden 2020. En
del av undersékningen var en enkat som gick ut till
samtliga medlemmar i programmet Maxa livet.
Enkaten identifierade aven bristande kunskaper hos
Forsakringskassan och Arbetsférmedlingenideras
kontakter med dverlevare.

Maxa livet. Inom stédprogrammet fér dver-

levare arrangerades under aret 11 kurser
bestaende av 30 tillfallen med syftet att bidra till
habilitering, rehabilitering och personlig utveckling.

Antal medlemmar i Maxa livet 6kade med 84 per-

soner (40 procent) under 2020. Vid slutet av aret
hade programmet 294 medlemmar. Kurserna som
genomférdes inom Maxa livet under aret hade totalt
375 deltagare.

,, Utan Barncancerfonden
hade jag inte varit den jag ar
idag, troligen inte métt sa bra heller
och inte kunnat ha de anpassningar
som jag har idag, som goér att jag
kan ha ett arbete som funkar trots

mina seneffekter.
Medlem i Maxa livet

Barncancerfonden

Barncancerfondens arbete for langsiktig

fordndring. Under 2020 antogs en strategi for
att genom kunskap och idéutveckling astadkomma
forandring for drabbade barn, familjer och éver-
levare. Overlevares behov &r omfattande och till del
osynliga i samhallet. Barncancerfonden har darfoér
valt att rikta sarskilt fokus pa att astadkomma for-
andringar fér den som dverlevt sin barncancer.
Lépande insatser har tillika genomforts for familjer
som befinner sig under behandling och som under
pandemin ar i behov av sarskilt stdd. Initialt omfatta-
des inte foraldrar till svart sjuka barn av mojligheten
till smittskyddspeng fran Forsakringskassan. En
effekt av Barncancerfondens arbete ar att foraldrar
kan ges ratt till smittskyddspeng om barnets
behandlande l&kare sa bedémer. En viktig stodform
for foraldrar som annars riskerat att smittas och
darfor inte kunnat narvara vid barnets behandling
pa sjukhuset.

Under aret publicerades tre debattartiklar
undertecknade av Barncancerfonden. Artiklarna
lyfte behovet av ett starkare skyddsnat for de drab-
bade, behov av en rattsséker handlaggning av
socialférsakring for drabbade familjer, samt behovet
av skraddarsydda atgarder for familjer med svart
sjuka barn under pandemin.

Ett stort antal samtal och kunskapsférmedling
har skett under aret mellan Barncancerfonden och
politiker, politiska tjansteman, myndighetsfore-
tradare och kommunala tjansteman. Synliga effekter
ar 6kad kunskap om vad ett liv med barncancer
innebér, och hur positiv férandring kan astadkom-
mas av beslutsfattare.

Skrivarkurs gav novellsamling. Under maj

ochjuni 2020 anordnades en digital skrivar-
kurs inom ramen fér Maxa livet, med fokus pa sjalv-
biografiskt skrivande. Novellsamlingen fran skrivar-
kursen kommer att publiceras av Barncancerfonden
under 2021 f6r att 6ka kunskapen om drabbades
upplevelser, behov och drdmmar om livet efter
barncancer.

>

Aktivitet:

Den arliga Maxa livet-
konferensen genomférdes
digitalt

Den arliga Maxa livet-konferensen
genomférdes digitalt under 2020 med
anledning av pandemin. Konferensen
var kostnadsfri for Maxa livet-medlem-
mar och deras syskon och var fylld av
aktiviteter och gemenskap.

®

Effekt:

80 personer deltog pa den arliga
Maxa livet-konferensen.

, Man behéver inte
prata om cancer,
man delar 4nd& samma
erfarenheter. Det gor sa
mycket och det boostar ens
sjalviértroende s mycket.

Elvira, deltagare pa Maxa livet Online

>

Aktivitet:
Barncancerfonden talar
allvar - en seminarieserie
i fyra delar

Barncancerfonden talar allvar - en
seminarieserie i fyra delar anordnades
under barncancermanaden september
2020. Seminarierna fokuserade pa
drabbade och dverlevares férutsatt-
ningar i skolan, ett fungerande skydds-
nat, precisionsmedicin och 6vergangen
fran barncancervard till vuxensjukvard.

®

Effekt:

De fyra seminariernai serien "Barn-
cancerfonden talar allvar” visades totalt
28 254 ganger. Arrangemanget fung-
erade som ett langsiktigt relationsbyg-
gande for att etablera Barncancer-
fonden som en trovardig samhallsaktor
som kadmpar for 6verlevare och drabba-
des samhalleliga férutsattningar.
Sedan serien arrangerades har flera
viktiga dialoger upprattats med intres-
senter och beslutsfattare inom
barncanceromradet. Deltagande politi-
ker och myndigheter har i efterhand
intresserat sig for att diskutera 16s-
ningar kring drabbade barn och famil-
jers situation. Seminarieformatet ar ett
koncept med utvecklingspotential, att
bygga vidare pa i framtida
paverkanssatsningar.
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Jag och min forskningsgrupp ar sa
oerhort glada 16r det har. Det innebar
etthopp 16r de drabbade som riskerar
attinte kunna t& barn i framtiden till
16ljd av sin cancer. Det gér att vi kan
fortsatta vart arbete tillsammans
med vara samarbetspartners [Or att
Iorsdka skapa en maojlighet t6r de har
patienterna senare i livet.

p och senior forskare vid institutio-
tet. Hans mal ar att hitta stamcells-
arn hos man som annars riskerar
nar de sja

Jan-Bernd Stukenborg, doktor i medicinsk vetensk
an att f ns
Iva var barn.

a
nen fér barn och kvinnors hélsa vid Karolinska institu

baserade strategier for att aterskapa formag ab
att bli infertila till foljd av den cancerbehandling de fatt
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"Barncancerfonden har alltid
varit viktig fér mig, bade nérjag
var yngre och nu. Att &ven vi
vuxna far chansen att traffas och
umgas - det betyder jattemycket.
Den gemenskapen betyder allt.”

Robin, 29 &r, Overlevare,
hjarntumaér som 9-aring

En av Barncancerfondens styrkor ar att vara lokalt
forankradihelalandet genomideellt engageradei
de sexregionala foreningarna. Tack vare féren-
ingsstrukturen dr organisationen val insatt i drab-
bades tillvaro och utmaningar. Barncancerfonden
grundades pa 1980-talet av engagerade foréldrar
over helalandet och det praglar oss fortfarande.

Pa arsmotet 2020 gavs styrelsen i uppdrag att infor
arsmotet 2021ta fram foérslag pa en samlad strate-
gisk riktning, genom en process dar de sex regionala
foreningarna aktivt involveras. Under 2020 har
Barncancerfonden tagit fram ett nytt idéprogram
med forslag till en gemensam inriktning som, om
den antas, kommer ge organisationen som helhet en
plattform foér framtiden. Barncancerfonden vill och
kan gdéra mer, tillsammans.

Det personliga engagemang och de stora
anstrangningar som gors varje dag, aret runt, fér
cancerdrabbade barn och familjer &r ovarderliga.
Barncancerfonden har ett utpraglat serviceuppdrag
till varje regional férening, sa att foreningens aktiva
och medlemmar kan ge och fa stéd med goda forut-
sattningar. Bland annat bar riksférbundet Barncan-
cerfonden fullt ansvar fér de medarbetare som stot-
tar féreningsverksamheten i varje region, men ocksa
genom stddjande administration och kvalitetssak-
ring av regel- och lagefterlevnad. Barncancerfonden
stodjer féreningsverksamheten dven med stoéttande
strukturer, strategisk och operativ samordning och
utveckling éver tid. Detta sa att féreningarna och

Fotograf: Malin Arnesson

Barncancerfonden

Gemenskap och
engagemang

styrelserna kan arbeta langsiktigt.

Barncancerfondens uppgift ar att med full kraft,
respekt och forstaelse stotta den som, genom sitt
ideella engagemang, star i frontlinjen och moter
familjerna i sitt mest utsatta lage.

Det personliga engagemanget och anstrang-
ningarna aterfinns dven hos de som genom insam-
ling eller gava mojliggér Barncancerfondens hela
verksamhet. Under 2020 6kade gavorna fran privat-
personer men gavor och insamling fran foretag
minskade, pa grund av pandemin.

For att starka formagan att arbeta mot organisa-
tionens mal har verksamhetens kort- och langsiktiga
behov och l6nsamhet analyserats under 2020. Detta
har resulterat i forslag till en ny insamlingsstrategi
som véantas antas under 2021. Sarskilt fokus foreslas
ligga pa filantropi och stora gavor for att langsiktigt
bekampa barncancern och dess effekter. Ett nytt
partnerprogram for foretagsinsamling ska ocksa
etableras. Hela organisationen ska ha kunskap om
och forstaelse for den nya affarsmodellen som den
nya strategin innebar. Gavans effekt for den som &r
drabbad ska alltid vara tydlig och uppféljningsbar
for givaren: varje gava gor skillnad och &r det som
mojliggor fortsatt arbete mot barncancer.

Pa grund av pandemin har flera stora insamlings-
aktiviteter behovt anpassas till de nya forutsattning-
arna. Trots ekonomisk nedgang har insamlingen
varit framgangsrik, totalt samlades 431,5 miljoner
kronor in, jamfort med 2020 ars budget om 423,2
miljoner kronor.

Arsrapport 2020
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Aktiviteter

”En serie om sorg” arrangerades under

hdésten 2020 och riktade sig till féreningsmed-
lemmar som forlorat ett barn eller syskon i cancer,
eller annan narstaende till det barn som avlidit.
Under 2020 sandes tva avsnitt av livesanda samtal
mellan leg psykoterapeut och ett antal familjer och
personer med erfarenhet av sorg.

"En serie om sorg gav mig
kontakt med sorgen igen. Jag
mar bra nér tankarna p& min
dotter kommer upp till ytan.”

”En serie om sorg gav mig bra
konkreta tips pa hur vi ska
bevara alla minnen av var son
tillsammans med hans store-
bror. Fint att héra syskonen
prata och ge sin syn.”

Barncancerfonden

Gemensamt grundstaod till drabbade barn

och deras familjer. Under 2020 initierades ett
arbete av samverkansgruppen, bestdende av ord-
féranden och vice ordféranden fran samtliga regio-
nala féreningar samt ansvariga pa riksférbundet
Barncancerfonden, for att skapa ett likvardigt stod
till drabbade i hela landet. Gemensamt togs ett
grundstdd fram, som varje férening erbjuder drab-
bade och dar riksféorbundet Barncancerfonden
stottar i genomfoérande, utvardering och finansie-
ring om sa kravs. Med start 2021 méts varje drabbat
barn, syskon och familj av samma goda stod fran
organisationen som helhet, oavsett var i landet de
befinner sig.

eltog i samtalsserien ”En serie om sorg”

"1 En serie om sorg kénde jag
igen mig i beréattelser och i kéns-
lor, att jag inte var sjalv. Jag fick
nya idéer, tankar och férslag pa
hur jag kan géra fér att komma
vidare i livet, underlétta sorgen
och &ka férstdelsen f6r familje-
medlemmar och andra sérjande,
och &ven medménniskor.”

”En serie om sorg gav mig igen-
kadnning, samhérighet och nya
infallsvinklar”

Mor- och farférildrar. Under aret tog Barn-

cancerfonden fram studiematerial till mor-
och farforaldrar vars barnbarn drabbats av cancer.
Materialet inkluderar information om hur mor- och
farforaldrar kan stétta nar ett barnbarn drabbas, hur
de kan ta hand om sig sjalva, och om sorg nar ett
barnbarn har détt. Barncancerfonden arrangerade
och spelade in forelasningar for denna malgrupp.
Filmerna och materialet kan anvandas som diskus-
sionsunderlag fér samtalsgrupper.

"Jag tyckte att det var oerhért skont att se att jag inte var
ensam. Jag kédnde mig valdigt ensam nér Hampus dog, visst
hade jag vanner och kollegor som stéllde upp men ingen som
hade gétt igenom samma sak som jag sjalv”

Pia, 65 ar,
vars barnbarn gick bort i cancer 2017.

"Det &r jattebra att man kan vénda sig till Barncancerfonden
for att & verktyg till hur man hanterar en handelse som denna.
Att ett barn dér ar ju det varsta som kan handa”

Christer, 70 ar,
vars barnbarn gick bort i cancer 2014.

Arsrapport 2020
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GEMENSKAP OCH ENGAGEMANG

Maxalivet - en plattform fér engagemang.

Programmet Maxa livet syftar bland annat till
att starka personlig utveckling for medlemmarna.
Detta genom att bade erbjuda professionellt stod
och ge medlemmarna mdjlighet att stétta varandra.

Barnsupportrar. Vid arsskiftet 2020-2021

hade Barncancerfonden 62 000 barnsupport-
rar, en 6kning med 10,8 procent jamfoért med fore-
gaendear.

Tatare samverkan mellan riksforbund och

foreningar i framtagande av gemensamt
idéprogram for framtiden. Processen har praglats av
Oppenhet, ansvar och nyfikenhet och kommer fort-
satta under 2021.

Team Rynkeby - God Morgon har varje ar

samlat hundratals deltagare for att samlain
pengar till Barncancerfonden genom att cykla fran
Sverige till Paris. Trots pandemi sa genomférdes
engagemanget dven 2020, men i stallet for att cykla
till Paris sa cyklade deltagarna motsvarande stracka
i Sverige. Enbart under 2020 samlades mer an 32
miljoner kronor in till Barncancerfondens verksam-
het genom projektet och sedan starten har 189 mil-
joner kronor samlats in till kampen mot barncancer.

Huvudpartnern Bauhaus. Barncancerfonden

har langsiktiga samarbeten med huvudpart-
ners som integrerar stod till Barncancerfondeni sin
affarsverksamhet. Huvudpartnern Bauhaus samlade
in ett rekordresultat under Giving Tuesday om 2 mil-
joner kronor pa en dag i kampanjen #rérelsemot-
cancer. Hittills har Bauhaus genom interna och

externa kampanjer samlat in dver 20 miljoner kronor.

Tusentals yrkeschaufférer samlade under
barncancermanaden in niira 2 miljoner
kronor till Barncancerfondens arbete.

Stream of Hope. Under luciahelgen genom-

fordes Stream of Hope - en tre dagar lang
stream for att stétta kampen mot barncancer. Nagra
av Sveriges och Europas framsta gamingprofiler,
bland dem Emil "HeatoN” Christensen, Jonas
”Sp4zie” Ring och Emilia Hult, lockade drygt 72 000
unika tittare. Tillsammans samlades 672 491
kronor in.

Partnerskap med Klarna. Barncancerfonden

inledde ett nytt partnerskap med Klarna som
gor det smidigare fér manniskor att bidra till val-
g6rande andamal. Genom Klarnas specialutvecklade
kassa kommer det bli majligt att ge en gava till Barn-
cancerfondens arbete med bara tva klick. Samarbe-
tet som mojliggdr innovativa l6sningar inom mark-
nadsforing, betallésningar och féretagssamarbeten
&r ett langsiktigt arbete som fortsatter under 2021.

Postkodlotteriet. Barncancerfonden &r sedan

2005 en av de organisationer som far ta del av
Overskottet fran Postkodlotteriet. Barncancer-
fonden tog emot 21 MSEK i basstdd fran Postkod-
lotteriet, samt ytterligare 2,1 miljoner kronor i ytter-
ligare stod for verksamhet paverkad av covid-19.

Stora gavor och filantropi. En enskild anonym

givare donerade vardepapper till ett varde av
23,6 miljoner kronor. Gavan &r den nast stérsta som
Barncancerfonden nagonsin mottagit fran en privat-
person. Under 2020 har extra resurser tillsatts av
Barncancerfonden for att attrahera filantroper som
vill g6ra skillnad inom strategiskt viktiga fragor for
barncanceromradet.

Barncancerfonden &r godk&nd som gavo-
mottagare for skattereduktion fér gavor, vilket har
hjalpt i stréavan att héja genomsnittgavan. Under aret
har organisationen berattat om mojligheten att som
privatperson kunna ge en gava pa 200 kronor eller
mer och da ha méjlighet att dra av 25 procent av
gavan i sin deklaration. Snittgdvan fran manads-
givare under aret har 6kat med 6 procent, mot-
svarande mer &n 5 miljoner kronor per ar.

"Det férdjupade samarbete med riks-
forbundet och de andra féreningarna som
utvecklats de senaste dren har varit mycket
positivt fér oss. Vi upplever att konkurren-
sen mellan féreningarna ar obefintlig och
att vi har stor nytta av varandra. Fér att
varda varumérket och for att sékra en hall-
bar utveckling éver tid &r ett tatare sam-
arbete nédvandigt fér oss alla.”

Ordférande i en regional férening

Barncancerfonden

"Féga anade jag att det skulle ta de har
proportionerna, just nu ar fler 4n 2 000
chaufférer anslutna till gruppen.”
Christer Tynell

Initiativtagaren bakom Facebookgruppen
Visom kor for Barncancerfonden sept. 2020.

Arsrapport 2020
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Effekter

Bland allm@nheten vet 60 procent hur Barn-
cancerfonden finansierar sina &ndamal och 50

Eorta fiansiaren a bamcancerforskning  Sverige. Barncancerfonden kan ju vara anledningen
B et o som irabbs av Cancer och S5 procent . til] o arilivet id hiaa k3
detérdenvanligastedédsorsakenférbarﬁiéldrarna 1 attJag ar 1 1ve 1 ag’ OC Jag anner

1-14. Varumarket var vid slutet av 2020 det starkaste o . . . .
varumérketinont1denideellgstektorniSve:igte,mec; nagonstans att det ar mln p]_lkt OCh Sledlg“
den hogsta givarviljan (64.procent) oc.h basta rykte/ » . - -

e e e o ST het att gora det jag kan fér att stotta dem.
Organisationen ar s otroligt viktig.

Som ambassador for Barncancerfonden har Aron hittills samlat in 6ver 10,5 miljoner

Aron Andersson, barncancerdverlevare och ambassador for Barncancerfonden.
kronor till Barncancerfondens arbete.

Aktivitet:

Barncancergalan

- det svenska humorpriset

2020 &rs direktsanda barncancergala Jag vet hur mycket Barncancer- Jag vill tacka for allt Barn-

arrangerades under hosten, med Carina " . - .

B adilDad Sl S A R 6 fondens arbete betyder f6r forsk- cancerfonden gjort och gér till

pandemin kunde galan arrangeras med saval : = : s : -1z

e etor och Komor comm barmeamcerinsiag, ningen Qch stodet till familjerna. min brors familj, som har 2 barn
Min 5-8riga dotter drabbades av 1 cancer. Dom har gjort myck-

@ lymiom varen 2019, s8 jag har pa et aktiviteter med bade deras
nara hall sett och f& ta del av ert sjuka o friska barn. Dom har

Effekt: fantastiska arbete. fatt ett stort stéd i kampen mot

Resultatet var det nast basta ndgonsin N o f . k

med tusentals engagerade tittare och nara Barnsupporter cancerrn. IN1 gor ett Iantastiskt
jobb. Tack!

9 000 personer som anslét sig som nya
barnsupportrar. Dessa beraknas pa sikt
bidra med 35 miljoner kronor till kampen Barnsupporter
mot barncancer.

Barncancerfonden Arsrapport 2020
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Fotograf: Magnus Glans

Barncancerfonden

Mer for fler

Aret 2020 priglades av ambitionen att Barn-
cancerfonden kan och ska gora mer for fler. Att
bekdmpa barncancer och dess konsekvenser
kraver uthallighet, investeringar och storainsatser
pa bred front. Genomgripande processer med
paverkan pa strategi, strukturer, styrsystem, kom-
petens och férmaga har darfér genomforts. Ett
resultat av detta var enintern omorganisationsom
bland annat ska starka rackvidden och slagkrafteni
stédarbetet samt Barncancerfondens paverkans-
arbete. Allt med barnets och familjernas behovii
centrum.

| slutet pa 1970-talet var femarsoverlevnaden' 50
procent?, ar 2020 ar den 85 procent och den svenska
barnonkologin &r inte bara valfungerande utan
ocksa en foregangare for resten av varden.
Barncancerfonden har haft betydelse for de forsk-
ningsprojekt som finansierats, for den infrastruktur
som utvecklats men ocksa for varje barncancer-
centra genom att finansiera basresurser, kompetens-
utveckling for sjukvardspersonal och patient- och
narstaendestdd. Darutdver har organisationen
utvecklat egen stédverksamhet pa lokal, regional
och nationell niva fér den som &r och har varit
drabbad.

Trots det aterstar mycket att géra och stora
utmaningar har tillkommit.

Barncancer ar den vanligaste dédsorsaken for
barniSverigeialdrarna ett till fiorton ar och av de
barn som déverlevt drabbas 70 procent av komplika-
tioner, 30 procent av dessa drabbas svart. Fysiska

och kognitiva nedsattningar, forvarvade hjarnska-
dor, infertilitet, hjartproblem, sekundarcancer och
psykisk ohalsa som slar hart mot individen, mot
familjen och mot samhaéllet. Overlevare med allvar-
liga seneffekter har svart att ta sig in pa arbets-
marknaden och blir beroende av stéd, fran den egna
familjen eller fran det offentliga.

For den vars barn dott brister professionellt stod
efter barnets bortgang och syskon till barn som dott
har sdmre forutsattningar att etablera nara relatio-
ner och uppratthalla ett fungerande arbetsliv.

For en familj tar det i snitt sju ar att till fullo
komma tillbaka till arbetslivet efter att barnet
behandlats och manga hamnar i ekonomisk utsatt-
het redan i samband med barnets behandling. Alltfor
manga upplever det som en kamp att exempelvis fa
ersattning fran Forsakringskassan. Barncancerfon-
dens foraldraenkat fran 2020 visar att en fjardedel
av de drabbade anser att myndighetens stdd ar otill-
rackligt och att ldnga handlaggningstider och en
bristande forstaelse for familjernas utsatta situation
férsvarar vardagen. Under 2020 lanserade Barncan-
cerfonden darfoér Rattshjalpen, ett juridiskt stod for
familjer vars kamp mot barncancer ocksa har blivit
en kamp for att kunna férsérja sig och sin familj.
Syftet med insatsen &r att bade ge stod till drabbade
i stunden och verka systemférandrande for framtida
drabbade.

Under 2020 har 46,3 miljoner kronor gatt till
andamalet Rad och stod fér drabbade, en 6kning
fran 44,7 miljoner ar 2019.

1Overlevnaden i barncancer mats i feméarsdverlevnad. Det vill sdga hur stor andel av de som insjuknat som lever fem &r

efter sin diagnos. | statistiken ryms barn i Sverige O till 15 ar.

2Medelvarde alla diagnoser ar 1976-1980.

Arsrapport 2020
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MER FOR FLER

Aktiviteter

Digitalt samtalsstod. Barncancerfonden har

sedan 2019 erbjudit digitalt samtalsstod till
familjer med barn som drabbats av hjarntumor.
Syftet med stodet ar att méta drabbade familjers
behov av lattillgangligt och individanpassat stod.
Vad som bérjade som ett projekt har i dag utvecklats
till en del av Barncancerfondens ordinarie verksam-
het. Samtalsstédet genomférs av legitimerade
psykoterapeuter. Behovet av digitalt samtalsstéd
har varit stérre &n nagonsin tidigare under 2020,
mycket pa grund av pandemins paverkan.

Sammanlagt har 901samtal genomférts under

aret, motsvarande totalt 40 545 minuter digitalt
samtalsstod.

, Att prata med
Barncancer-
fondens terapeut ar
som att prata med en
medmaéanniska med
kunskap som kan lotsa
en vidare. Hon tar mig
forbi svarigheten har
och nu. Bara att kunna
prata av sig har varit en
fantastisk hjalp.

Josefine, vars dotter blev fardig-
behandlad fér hjarntumér i slutet av 2019,
om det digitala samtalsstodet.

Barncancerfonden

Laget svarar. Runt varje barn som drabbas av

cancer finns det mdngder av manniskor som
arbetar mot ett gemensamt mal, att barnet ska bli
battre. Det laget bestar av sjukskoterskor, lakare,
kuratorer, syskonstddijare, forskare, larare, anhoriga,
vanner och manga fler. Alla dessa har viktiga funk-
tioner varda att uppmarksamma. Under 2020 har
Barncancerfonden tagit fram 20 korta filmer dar de
olika "lagmedlemmarna” svarar pa nagra av de van-
ligaste fragorna om barncancer.

Konsultsjukskdterskor. Barncancerfonden

finansierar totalt 17 konsultsjukskoterskor vid
landets sex barncancercentra. Konsultsjukskoter-
skornas framsta uppgift ar att vara ett stéd och en
informationskalla fér hela familjen under hela
behandlingen. Om familjerna sa énskar bidrar
konsultsjukskoterskorna ocksa med information till
barnets forskola/skola for att tillsammans med
skolan sakerstalla och mojliggoéra for barnen att fort-
sétta sin skolgang.

Landets konsultsjukskoéterskor har tillsammans
med lakare tagit fram nationella rekommendationer
for det sociala livet under cancerbehandling. De
handlar framfor allt om vikten av att behalla narvaro
i skola och férskola nér ett barn behandlas mot
cancer eftersom detta betraktas som ett av barnens
viktigaste friskfaktorer.

Digitalt ungdomsstorlager. Barncancer-

fonden bjuder arligen in ungdomar mellan
13-19 ar som har eller har haft barncancer samt deras
syskon till ett kostnadsfritt storlager. P& grund av
pandemin fick arets upplaga av storlagret vid Camp
Bjorken i Umea ske digitalt, med aktiviteter, upp-
tradanden och gemensamma pratstunder. Att lagret
genomfdrdes digitalt méjliggjorde for fler ung-
domar som tidigare ej velat eller kunnat delta fysiskt,
att vara med.

90 ungdomar deltog pa det digitala ungdoms-

storlagretijuni, varav 54 procent aldrig hade del-
tagit tidigare.

Rekreation och vistelser pa Almers hus.

Cancerdrabbade familjer fran hela Sverige ar
varje ar valkomna till Almers hus fér en veckas
semester. Barncancerfonden star fér boende och
resa till Varberg. Detta ger drabbade familjer, som
kanske saknar ekonomiska mojligheter att aka pa
semester, en chans att komma bort fran en pafres-
tande vardag. Huset &gs och drivs av Barncancer-
fonden tack vare donationer fran privatpersoner och
féretag. Forvaltningen skots i samarbete med Var-
bergs kurort.

36 familjer, 157 personer, nyttjade Almers hus foér
aterhamtning under 2020.

"Ten tid dar livet vants upp och ner
och ut och in, har det varit otroligt
viktigt med ett avbrott.”

Foralder

"Hej den hér resan har varit jatte-
bra och rolig. Jag och pappa

har badat varje dag. Jag élskar
Almers hus!”

Drabbat barn

"Det ar oerhort betydelsefullt att
Barncancerfonden ordnar och
ger sddana har mojligheter till oss
och andra familjer i samma situ-
ation, att bara fa vara och r& om
varandra.”

Foralder

Familjevistelse och utbildningsdagar pa

Agrenska. Barncancerfonden har ldnge sam-
arbetat med Agrenska for att arrangera familje-
vistelser for familjer dar ett barn har eller har haft en
cancersjukdom. Aven personal fran skola och vérd
kan bjudas in till utbildningsdagar, finansierade av
Barncancerfonden, i samband med familjevistelsen.

Totalt deltog 21 familjer (38 féraldrar, 21 barn med
diagnos och 23 syskon) pa familjevistelserna. | pla-
neringen infér 2020 ingick sex vistelser, varav tva
stalldes in pa grund av pandemin.

"Barnets bésta i fokus har verkli-
gen genomsyrat hela veckan.”

Foralder som deltog pa familjevistelse

"Det bésta med familjevistelsen
var att tréffa andra familjer som
har varit med om ungefar samma
saker. Framférallt fér min dotter
att leka och bli kompis med ndgon
som gatt igenom samma sak.”

Féralder som deltog pa familjevistelse

"Det var betydelsefullt att f hora
familjernas berattelser och fa dkad
forstaelse for deras vardag. Aven
fokus pa syskonen tycker jag ar
valdigt intressant och viktigt.”
Utbildningsdeltagare

Arsrapport 2020
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Effekter

>

Aktivitet:
Rattshjdlpen lanserades

Manga drabbade familjer upplever ekonomisk
utsatthet och en upplevelse av att fa kampa for
sina rattigheter gentemot bland annat
Forsakringskassan. For att bista drabbade star-
tades Rattshjalpen. Den bestar av tre delar: viktig
information for alla, méjlighet till enskild juridisk
radgivning och fullfinansierad rattshjalp i dom-
stolsprocessen. Sarskilt fokus laggs pa principi-
ellt viktiga fall som kan skapa ny praxis i hur lagar
och férordningar ska tolkas, sa att fler familjer far
battre stod i framtiden. Parallellt férs samtal med
beslutsfattare om hur lagar bér utformas och om
myndighetens hantering av drabbade.

®

Effekt:

1 familjer har under 2020 fatt totalt 112 timmar
juridiskt stdd via Rattshjalpen. Av dessa ar tre fall
fortfarande pagaende och invantar beslut fran
forvaltningsratten.

Barncancerfonden

>

Aktivitet:
Syskonstddjare

For syskonen till de som blivit sjuka finansierar Barn-
cancerfonden totalt 8 syskonstddjare. Dessa finns
pa varje barncancercentra samt vid Lilla Erstagarden
- Nordens enda hospice fér barn - och ingar i stéd-
gruppen som finns runt familjen under behand-
lingen. Studier visar att syskon till barn som drab-
bats av cancer i hdgre grad har svarigheter att eta-
blera sig pa arbetsmarknaden, etablera och uppratt-
halla nara relationer och drabbas ofta av psykisk
ohalsa. Det ar ett barn om dagen som insjuknar i
cancer i Sverige, men det ar betydligt fler barn an sa,
som drabbas.

®

Effekt:

Syskonstddjarna ar resurspersoner vars viktigaste
uppgift ar att se och moéta det barn som ar syskon till
den som insjuknat. Syskonstddjaren fungerar som
fast kontaktpunkt for syskonet och bidrar till att
barnet far stoéd och avlastning i en svar tid. Manga
syskon kanner ansvar infor sina foraldrar och det
sjuka syskonet. Inledningsvis ar vetskapen om att
nagon finns till hands om man vill tréffas ofta central.
Men det &r ocksa viktigt att syskonen far kanna sig
delaktiga och dar spelar syskonstddjarna en viktig
roll. Under aret utsags syskonstédjaren Kerstin Ivéus
till rets sjukskoterska i palliativ omvardnad.

Min syster gick bort i leukemi
nar jag var 8 och trots att jag
var omgiven av mediciner och
sjukdom och i princip upp-
vuxen pa sjukhus kommer jag
mest ithdg alla fantastiska sjuk-
skoterskor som inte bara tog
hand om min syster utan mig
ocksa - de hjalpte mig sé jag
fick ha en "normal” barndom

med lekar och karlek.

Idag vuxet syskon

Arsrapport 2020
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Hallbarhetsrap]
2020

Denna rapport omfattar Barncancerfondens .
(802010-6566) redovisning av hallbarhet enligt
Arsredovisningslagen 6:10-12 och avser rékenskaps-
perioden 2020-01-01-2020-12-31. Styrelsen far har-
med avlamna hallbarhetsrapport for rakenskapsare
2020-01-01-2020-12-31.

Assia

Sexariga Assia drabbades av hjarntumor.
Trots intensiva behandlingar var hon
nara att d6. Nu har hon fatt prova ett
precisionslakemedel och familjen kan
antligen kanna framtidstro.

Fotogri agnus Glans
-
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Andamal och uppdrag

Barncancerfonden har som andamal att verka
for att bekampa cancersjukdomar hos barn
samt att arbeta for basta mojliga vard- och
livssituation for de barn som blir sjuka och
deras narstaende. Barncancerfonden ar idag
den enskilt stérsta finansiaren av barncancer-
forskning i Sverige.

Karnvarden

HOPP MOD ANSVAR
Vidrivs av hopp Vihar modet Vitar ansvar
och ar medvetna att inte délja for barnen och
om tankens kraft. sanningen. familjen.

Barncancerfonden

Verksamhetsmodell

Barncancerfonden ar en ideell for-
ening med sex regionala medlems-
foreningar med narhet till respek-
tive regionala barncancercentra.
Barncancerfonden har sitt sate |
Stockholm men verkar nationellt.

BARNCANCER BARNGANCER
FONDEN FONDEN
Stockholm Gotland Norra

BARNGANCER m BARNGANCER
FONDEN FONDEN

Vastra Sédra

BARNGANCER BARNGANCER
FONDEN L X1 FONDEN
Mellansverige Ostra

BARNGANCER
FONDEN

Barncancerfonden bekampar barncancer och arbetar
for att drabbade barn, ungdomar och deras familjer
ska fa den vard och det stod de behover. Insamlade
medel anvénds till &ndamalen forskning och utbild-
ning, rad och stéd samt information, genom att:

Barncancerfonden ar samarbetsorgan och riksfor-
bund fér landets sex regionala féreningar. Styrelsen
ar Barncancerfondens hégst beslutande organ
mellan arsmoéten och dess arbete regleras i en arbets-
ordning, i stadgarna bendmnt som instruktion.

Styrelsen fér Barncancerfonden bestar av minst atta
och hogst elva ledamoter samt suppleanter. Leda-
moterna utgors av ordférande, vice ordférande,
representant fran varje regional férening samt
externa ledamoter med sarskild kompetens. Styrel-
sen tillsatter generalsekreterare som &r hégsta
befattningshavare. Generalsekreteraren leder genom
en ledningsgrupp bestaende av avdelningscheferna.
Under 2020 genomférdes en omorganisation som
resulterade i att Barncancerfondens struktur bestar
av avdelningarna Forskning och utbildning, Verksam-
het, Insamling och Administration.

stddja grundforskning och klinisk forskning kring

barncancer.

stoédja utvecklingen av nya undersdknings- och
behandlingsmetoder.

stédja fortbildning och erfarenhetsutbyte for fors-
kare och personal inom varden.

stodja drabbade familjer och éverlevare genom
direkta insatser samt langsiktig paverkan i poli-

tiska processer.

Oka kunskap om barncancersjukdomar och hur
livet paverkas genom folkbildande

kommunikation.

Arsrapport 2020
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Intressenter

Barncancerfonden har en kontinuerlig dialog med

intressenter som berdr och berérs av verksamheten.

Dessa inkluderar:

Drabbade barn och éverlevare
Drabbade familjer och narstaende
Medlemmar

Volontarer

De sex regionala féreningarna
Anstallda

Forskare

Vardpersonal

Privata givare
Foretagspartners

Offentlig sektor

Ideella organisationer
Politiker

Allmanheten

Barncancerfonden

Hallbarhetsstyrning

Barncancerfonden arbetar med styrning och uppféljning fér att kunna redovisa att medel har forvaltats pa ett effektivt
och kvalitetssékert satt som &r férenligt med verksamhetens vision och de mal som beslutas om pa arsmoétet.
Barncancerfondens hallbarhetsarbete styrs av féljande styrdokument, policyer och riktlinjer.

Miljéansvar

Inképspolicy
Policy for resor i tjansten

Riktlinjer for
kapitalforvaltning

Las mer pa sidan 47.

Socialt ansvar

Policy avseende barns trygg-
het i Barncancerfondens
verksamhet

Jamstalldhetspolicy
Personalhandbok

Barncancerfondens
uppférandekod

Riktlinje mot diskriminering
och krankande sarbehandling

Arbetsmiljopolicy

Riktlinjer med anledning av
coronapandemin

Riktlinjer for
kapitalférvaltning

L&s mer pa sidan 49.

Ekonomiskt ansvar

Giva Sveriges kvalitetskod
och Svensk insamlings-
kontrolls foreskrifter for
90-konto

Institutet mot mutors
naringslivskod

Policy om avvikelser fran god
forskningssed

Barncancerfondens
Insamlingspolicy

Vetenskapsradets javspolicy
Policy om oegentligheter
Attestordning

Riktlinjer for
kapitalférvaltning

Las mer pa sidan 51.
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Urval av sarskilt
prioriterade perspektiv
inom Barncancerfondens
hallbarhetsarbete

God
forskningssed

En betydande del av utgif-
terna bestar av anslag till
forskning om barncancer.
Ett bibehallet fortroende
for och effektivitet i upp-
draget kraver att den forsk-
ning som finansieras foljer
etablerad lagstiftning,
normer och aktivt motver-
kar korruption. Etablerade
riktlinjer och policyer styr
Barncancerfondens arbete
for att motverka avvikelser
fran god forskningssed och
javssituationer.

Barncancerfonden

Barnratts-
perspektiv

Barnets trygghet och
intressen ska férsvaras och
bevakasialla delar av verk-
samheten. Barnrattsper-
spektivet, med barnkon-
ventionen som en minimi-
niva, ar grundlaggande for
arbetet i kampen mot barn-
cancer och stodet till
drabbade.

Jamlikt
bemétande

Allas ratt till ett gott och
jamlikt bemoétande i
varden &r en grund-
laggande mansklig rattig-
het. Helt centralt ar darfor
ett brett mangfalds-
arbete, for att nd och
stétta varje individ som
drabbas av barncancer.
Detta jamte systematisk
uppféljning dar drabba-
des erfarenheter samlas
in, analyseras och delges
varden samt har verkan
pa Barncancerfondens
egen verksamhets-
utveckling.

Trygg
arbetsmiljé

Barncancerfonden ska
skapa en utvecklande och
trygg arbetsmiljé som ger
medarbetare goda forut-
sattningar till kdnsla av
sammanhang, det vill séga
begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet i sitt

arbete. Grundlaggande fak-

torer sasom jamstalldhet
och mangfald i dess breda
bemarkelse ska framjas och
all form av diskriminering
och krankande sar-
behandling ska férebyggas
och hanteras korrekt med
handlingskraft internt ochi
verksamheten.

Klimat-
avtryck

Det &r barnen som paver-
kas mest nar miljén och
klimatet skadas. Som
barnréttsorganisation ar
ett s3 litet klimatavtryck
som mojligt ett sjalvklart
mal. Verksamheten och
det I6pande arbetet ska i
mojligaste man minimera
negativ paverkan pa
miljén och klimatet, bland
annat genom medveten-
het om resursernas
begransning och aktivt
hushallande av dessa.

Foéljsamhet
till regler och
policyer

Barncancerfondens goda
rykte bygger pa fortro-
ende, darfoér ska samtliga
samarbeten, kapital-
placering och andra
insatser granskas ur ett
brett hallbarhetsperspek-
tiv, vara transparenta och
félja beslutade policyers
ochriktlinjer.
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Hallbarhetsarbete
som bygger pa

fortroende

Sedan bérjan av 1980-talet, da
maénniskor gick ihop for att astad-
komma férandring for sina och andras
barn som drabbats av cancer, har
Barncancerfonden med dess sex for-
eningar och ett riksférbund verkat for
langsiktigt hallbara férutsattningar
for drabbade barn och familjer. | detta
arbete ar den lokala forankringen
genom féreningarna av avgorande
vikt fér verksamheten och foér allman-
hetens fortroende fér organisationen.

Fértroendefragan ar sarskilt viktigt da Barncancer-
fonden uteslutande finansieras av gavor fran privata
givare. Fértroendet &r saledes en grundférutsatt-
ning for det langsiktiga arbete Barncancerfonden
bedriver mot barncancer och dess konsekvenser,
genom bland annat forskningsfinansiering och stéd
till drabbade under och efter behandling.

Barncancerfonden ar en allmannyttig férening
vars dvergripande malsattning &r att bidra till ett
samhalle dar manniskor mar val, genom att
bekdmpa barncancer. Denna hallbarhetsrapport
syftar till att synliggdra hur hallbarhet &r en barande
del av hur karnverksamheten bedrivs och hur
insamlat kapital anvands.

Barncancerfonden

OVERGRIPANDE HALLBARHETSMAL OCH NY
STYRNING UNDER ARET - ATT GORA MER

FOR FLER

Flera strategiska arbeten har genomférts under aret
for att starka Barncancerfondens langsiktiga
maluppfyllelse i en foranderlig omvaérld.

Under 2019 gjordes en omfattande vardering av
hur Barncancerfonden delar ut forskningsanslag.
Mot bakgrund av varderingens resultat gav styrelsen
en projektorganisation bestdende av ett stort antal
externa experter, forskare, kliniker och sakkunniga, i
uppdrag att vid 2020 ars slut ldgga fram forslag till
ny strategi for forskningsfinansiering. Forslaget pre-
senterades den 10 december 2020 och slutlig stra-
tegi antogs av styrelsen den 12 februari 2021. Den
nya strategin kommer att ha stor inverkan pa Barn-
cancerfondens forskningsfinansiering, inte minst
avseende uppféljning, utvardering och
forbattringsatgarder.

I anslutning till att styrelsen beslutade att agera
pa varderingen av forskningsfinansieringen med
sikte pa ny strategi lade styrelsen fram en proposi-
tion till arsmotet om att Barncancerfonden som
helhet kan och ska géra mer.

Arsmétet 2020 beslutade att ge styrelsen i upp-
drag att ta fram forslag pa en strategisk gemensam
inriktning som utifran organisationens samlade
styrka spanner bagen mot nya “kraftfulla utveck-
lingssteg” samt att processen skulle genomféras
med foéreningarnas delaktighet. Arbetet startade

46

Morris

Elvaariga Morris &r den forsta patienten att
flyttaini den hypermoderna nya tillboyggnaden
av Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
i Goteborg, nar Barncancercentrum flyttarini
nya lokaler. Har tillsammans med Gunilla
Nyqgwist, underskéterska.

Nk
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omedelbart och genomférdes under 2020 praglat
av ansvar, 6ppenhet och nyfikenhet samt av éver-
tygelsen om att Barncancerfondens arbete bara har
bérjat och nu &r redo fér nasta utvecklingssprang.

Mot bakgrund av ovan beskrivet beddmdes den
interna organisationen ha forbattringspotential och
omfattande omorganisation slutférdes i oktober
2020. Processen genomfdrdes i tat samverkan med
samtliga medarbetare genom nuldgesanalys och
onskan om nylage i dialogmdten ledda av extern
konsult specialiserad pa delaktighet och med-
skapande. En organisationséversyn gjordes av
extern part specialiserad pa organisationsutveckling
genom interna djupintervjuer av ett tiotal medarbe-
tare och intervjuer med andra jamférbara nationella
och internationella organisationer. Slutrapporten av
oversynen presenterades isin helhet i september
2020 for samtliga medarbetare. Slutférandefasen av
omorganisationen praglades av tat och I6pande
information och kommunikation. Parallellt skedde
formaliserad samverkan och férhandlingar med
facklig organisation.

Organisationen har nu goda férutsattningar att
verkstalla den 6kade ambitionsniva som styrelsen
slagit fast, tack vare en mer renodlad struktur och
Okad tydlighetiroll och uppdrag.

Styrelsen har tillika antagit uppdaterade instruk-
tioner for Barncancerfondens granskningskommitté
samt antog Policy for avvikelser fran god forsknings-
sed som ersatte tidigare policy mot oredlighet i
forskning, i linje med den lag som tradde i kraft
1januari 2020.

Barncancerfonden

En grundlig vardering och revidering av befintlig
insamlingsstrategi har genomférts under aret. Arbe-
tet slutférdes under senvintern 2020 och antogs av
Barncancerfondens styrelse i bérjan av 2021.

Barncancerfonden verkar systematiskt for att
fatta miljdmaéssigt, socialt och ekonomiskt hallbara
beslut i samtliga delar av organisationen. Hallbar-
hetsarbetet utgar fran miljdémassig, social och eko-
nomisk hallbarhet med avstamp i Agenda 2030 och
de 17 globala malen fér hallbar utveckling. Fér 2020
har nedan sex mal identifierats som sarskilt priorite-
rade eftersom dessa bast svarar mot Barncancer-
fondens uppdrag och verksamhet och déar vart age-
rande har storst betydelse:

3 God halsa och valbefinnande

5 Jamstalldhet

8 Anstandiga arbetsvillkor och ekonomisk tillvaxt
10 Minskad ojamlikhet

12 Hallbar konsumtion och produktion

13 Bekampa klimatférandringarna

Barncancerfonden arbetar I6pande for att identi-
fiera risker och mojligheter pa samtliga nivaer av
verksamheten. Detta gérs bland annat genom en
|6pande dialog med samtliga intressenter, analyser
av aktuell forskning samt enkater till drabbade. Risk-
hantering handlar om att identifiera omvarldsfakto-
rer som kan paverka uppdraget samt att forebygga
eventuella negativa effekter som kan uppsta i utfo-
randet av uppdraget. | denna rapport presenteras
Barncancerfondens strategiska och operativa hall-
barhetsarbete. Detta redovisas inom ett antal
vésentliga omraden med fokus pa risker, styrning
och resultat inom respektive omrade.

FN:s globala mal for hallbar utveckling

Sex mal har identifierats som sarskilt prioriterade eftersom dessa béast svarar mot Barncancer-
fondens uppdrag och verksamhet och déar vart agerande har stérst betydelse.

GOD HALSA OCH
VALBEFINNANDE

i

God hélsa och
vdlbefinnande

5 JAMSTALLDHET

g

Jamstalldhet

ANSTANDIGA
ARBETSVILLKOR
(OCHEKONOMISK

Tw
i

Anstandiga arbetsvillkor
och ekonomisk tillvaxt

God hélsa ar en grundlag-
gande foérutsattning for mann-
iskors mojlighet att na sin fulla
potential och att bidra till
samhallets utveckling. Mann-
iskors halsa paverkas av eko-
nomiska, ekologiska och soci-
ala faktorer och mal 3 inklude-
rar alla dimensioner och
manniskor i alla aldrar.

1 MINSKAD
OJAMLIKHET

N
=)
v

Minskad
ojamlikhet

Jamstalldhet mellan kvinnor
och man ar en forutsattning
for en hallbar och fredlig
utveckling. Jamstalldhet
handlar om en rattvis fordel-
ning av makt, inflytande och
resurser. Det har bevisats om
och omigen att politisk, eko-
nomisk och social jamlikhet
mellan kvinnor och mén bidrar
till alla dimensioner av hallbar
utveckling.

Hallbar konsumtion
och produktion

Anstandiga arbetsvillkor
framjar en hallbar ekonomisk
tillvaxt och ar en positiv kraft
for hela planeten. Genom att
skapa goda forutsattningar
for innovation och entrepre-
norskap samt sakerstalla
anstandiga arbetsvillkor for
alla gynnas en hallbar ekono-
misk tillvaxt som inkluderar
hela samhallet.

1 BEKAMPA KLIMAT-
FORANDRINGARNA

O

Bekampa
klimatforandringarna

Grunden for ett hallbart sam-
hélle ar en rattvis fordelning
av resurser och saval ekono-
miskt, socialt och politiskt
inflytande i samhallet. Globala
malens ledord &r Leave No
One Behind och mal 10 belyser
vikten av att verka for ett sam-
hélle dar ingen ldmnas utanfoér
i utvecklingen.

Hallbar konsumtion innebar
inte bara miljofordelar utan
aven sociala och ekonomiska
fordelar. Omstallning till en
hallbar konsumtion och pro-
duktion av varor ar en néd-
vandighet for att minska var
negativa paverkan pa klimat,
miljé och méanniskors halsa.

Klimatférandringarna ar ett
verkligt och obestridligt hot
mot hela var civilisation.
Utslappen av vaxthusgaser
fortsatter att stiga och som
foljd riskerar viatt na en
genomsnittlig global upp-
varmning som dverstiger tva
grader, vilket skulle fa allvar-
liga konsekvenser for ekosys-
tem, havsférsurning, mansklig
sakerhet, matproduktion, vat-
tentillgang, halsa och 6kad
risk fér naturkatastrofer.
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Miljdansvar

Fér Barncancerfonden innebar miljomaéssig hall-
barhet att i méjligaste man minimera organisatio-
nens och verksamhetens negativa paverkan pa
miljo och klimat. Som barnrittsorganisation dr det
centralt att verksamheten inte ska bidra till miljo-
forstérelse utanistéllet medverka till en hallbar
framtid for varldens barn.

Barncancerfonden har &nnu inte beraknat verksam-
hetens totala utsldpp och miljopaverkan men har
som ambition att gora en kartldggning under 2021,
for att identifiera vilka delar av verksamheten som
leder till de storsta koldioxidutslappen och hur dessa
utslapp kan minimeras.

Barncancerfonden har prioriterat féljande omra-
den dar ett systematiskt hallbarhetsarbete ska
begransa negativ miljo- och klimatpaverkan: inkop,
resor och transporter, kapitalplaceringar och
avfallshantering.

INKOP

Ett viktigt satt for Barncancerfonden att minimera
miljé- och klimatpaverkan &r att stalla hallbarhets-
krav vid inkoép av varor och tjanster fér verksamhet-
ens olika delar. Risken &r annars att andra faktorer
gar fore ett inkdps hallbarhetsprestanda. Typiska
ink6p for Barncancerfonden ar mat och dryck, for-
brukningsmaterial eller produkter till stédverksam-
heten och distribution av dessa, samt mobler, tek-
nisk utrustning och inventarier till kontoren.

Vid inkdp och i ramavtal sdker Barncancerfonden
aktivt efter leverantdrer med miljémarkta och hall-
barhetscertifierade varor och tjanster. De krav som
stalls och de oberoende granskningar som genom-
fors inom ramen for en certifieringsprocess saker-
staller att leverantéren beaktat miljo- och klimatpa-
verkan ur ett livscykelperspektiv. | de fall tillgangliga
alternativ finns efterstravas i hégsta mojliga man att
kdpain varor bestdende av aterbrukat och atervun-
net material. Barncancerfonden har darutéver

medvetet valt att arbeta med ytterst fa profilpro-
dukter for att inte anvanda insamlade medel till
onddig konsumtion med klimatavtryck.

Barncancerfondens inkdpspolicy ska sékerstalla
att alla ink6p genomfoérs affarsmassigt och effektivt
sa att varor och tjanster erhalls till ratt pris, kvalitet
och vid ratt tidpunkt. Dessutom ska inképens paver-
kan pa miljo, hallbarhet och méanskliga rattigheter
beaktas. Material, mat och dryck som inhandlas till
verksamheten beaktar ddrmed i méjligaste man mil-
jémassiga hallbarhetsaspekter i enlighet med
inképspolicyn.

Som exempel pa detta mérks den ommaoblering
och omstrukturering av den fysiska miljén pa Barn-
cancerfondens kontor i Stockholm som upphandla-
des under 2020. Ett cirkulart forhallningssatt inne-
bar att inhandlade mébler och produkter i hég grad
var aterbrukade och att de mébler som utrangera-
des 6verlamnades till aterbruk. Arbetet utgick fran
Sveriges nationella miljo- och kvalitetsmal och syf-
tade till att minimera miljdpaverkan. Ett annat exem-
pel &r framtagandet av Barncancerfondens tygkasse
dar sarskild vikt lades vid produktionen. Tygkassen
ar gjord i ekologisk bomull och &r Fairtrade-markt.
Darutdver beslutades under 2020 att tidningen Barn
& Cancer, med en upplaga om femtio tusen exem-
plar som utkommit med fyra till fem nummer per ar,
skaldaggas ned. Ddrmed minskar det klimatavtryck
som tryck av papperstidning och nationell distribu-
tionav denna har inneburit.

Aven Barncancerfondens inképspolicy kréver att
manskliga rattigheter ska beaktas vid samtliga
anbud. Det inkluderar att aktivt motverka barn-
arbete saval som utnyttjande av arbetskraft genom
att valja ansvarsfulla leverantérer.

RESOR OCH TRANSPORTER

Barncancerfondens verksamhet &r nationell med sex
regionala féreningar och pagaende samarbeten
runtom i landet, samt har internationella utbyten.
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Verksamhet och samverkan ¢ver stora geografiska
avstand kraver resor och transporter som kan med-
fora stora utslapp. Darfor efterstravar Barncancer-
fonden att begradnsa dels antalet resor, dels klimat-
paverkan av de resor och transporter som maste
genomforas.

Enligt personalhandbokens Policy for resor i
tjdnsten ska all personal, under resor som sker till
féljd av verksamheten, ta hansyn till miljdpaverkan
vid val av transportmedel. Det innebar att efter-
strava att ta taget fore flyget i den man det &r moj-
ligt. Denna grundldggande princip omfattar tillika
verksamhetsrelaterade resor som Barncancer-
fonden bekostar, for andra an personal.

Majoriteten av alla resor har skett med tag. Den
absoluta merparten av Barncancerfondens resor
bokades genom den upphandlade resebyran och
under 2019 skedde 461resor med tag och 332 med
flyg.

Sedan coronapandemins utbrott har méten som
tidigare inneburit resor genomforts digitalt, likt
Ovriga moéten. Detta enligt Barncancerfondens
interna riktlinjer. Resor bekostade av Barncancer-
fonden, saval nationellt som internationellt, har
avbokats och, eller stéllts in sedan mars 2020. Aven
externa moéten och stérre sammankomster som
anordnats av Barncancerfonden har i mycket hég
grad genomforts digitalt. Hostens konferens for
barncancerdverlevare, arets ungdomsstorlager, for-
eningsstormotet och hostens seminarieserie
genomfdrdes som digitala webbsandningar med
deltagare fran hela landet, fér att ndmna nagra
exempel. Pandemin har inneburit en omedelbar
verksamhets- och métesutveckling och framgent
kommer verksamhet fortsatta ske digitalt, varfor
resor bekostade av Barncancerfonden vantas
minska i relation till 2019 ars antal resor.

HALLBAR KAPITALFORVALTNING

For ekonomisk grundtrygghet och stabilitet i verk-
samheten har Barncancerfonden byggt upp ett eget
kapital. Det 6vergripande syftet ar att utrymmet for
bidrag ska vara langsiktigt bestamt och inte paver-
kas av insamlingsresultaten for ett enskilt ar. En sar-
skilt identifierad risk &r att kapital forvaltas pa satt
som kan bidra till en negativ milj6- och samhalls-
paverkan eller som motverkar Barncancerfondens
uppdrag.

Barncancerfonden

"Det var ratt magiskt faktiskt. Det var p4 &rs-
dagen efter dédsdagen. Jag och syskonet
hade atit lunch och skulle férbereda fika till

foraldrarna som skulle komma och traffa oss

paLillaE. Arsdagar 4rladdade, det har var
den férsta. Nar jag klev av bussen tillsam-
mans med syskonet 1dg den bara dér, en
fagel, ddd, den hade flugit in i busskurens
glasvagg. Syskonet tog upp den lilla f&geln
och vi klappade de mjuka fjadrarna. Vi fun-
derade var vi skulle lagga den, vid vag-
kanten, under négot torrt gras? Men s&
beslutade vi att vi skulle ta med den till
ateljén pé Lilla E och géra en fin kista till
den. Enlikadan som systern hade haft.

I starka farger med texten FUCK CANCER
pa utsidan, och med guldstjarnor p& insidan,
itaket.”

Syskonstodjare Kerstin Ivéus
pa Lilla Erstagarden.

b Las hela blogginldagget har

Barncancerfondens riktlinjer vid kapitalforvalt-
ning styr hur kapital far och ska investeras. Barn-
cancerfonden sakerstaller darigenom att kapital
forvaltas pa ett satt sominte ar oférenligt med
barnratts- och hallbarhetsperspektiv. Barncancer-
fondens tillgangar far inte placeras i féretag som
bedriver verksamhet i strid med svensk eller inter-
nationell ratt, valetablerade internationella normer
sasom FN:s konvention om manskliga rattigheter,
FN:s barnkonvention, ILO:s kdarnkonventioner, FN
Global Compact, OECD:s riktlinjer fér multinatio-
nella féretag samt internationella
miljdkonventioner.

Grundkriteriet ar att utvalda fonder och férval-
tare ska ha en specificerad lagsta niva av hallbart
arbete integrerad i forvaltningsprocessen. Fond-
bolagen ska ha anslutit sig till Principles for Respon-
sible Investment ("PRI”) samt sa langt majligt fyllt i
en hallbarhetsprofil enligt SWESIF-standard eller

motsvarande. Riktlinjerna innehaller darutéver sar-
skilda bestammelser som begransar kapitalinveste-
ringar i féretag vars omsattning bestar av fossila
branslen, tobak, spelverksamhet, pornografi och
vapen. Allt Barncancerfondens kapital ar i dag for-
valtatienlighet med dessa riktlinjer vilket sakerstalls
genom Idpande avrapportering i Finansnamnden
samt genom den arliga externa revisionen. Finans-
namnden och dess sammansattning presenteras i
forvaltningsberattelsen i Barncancerfondens
arsredovisning.

AVFALLSHANTERING

Avfall bestaende av pappet, glas, metall, plastfor-
packningar och kartonger pa Barncancerfondens
kontor kallsorteras och atervinns for att minimera
verksamhetens miljdpaverkan. Avfallshanteringen
sker med hjalp av en extern leverantdr som efter-
stravar att minimera miljdpaverkan dven fran sina

tjanster. Engangsartiklar undviks i mojligaste man
och atervinns nar de anvands.

MILJOTANK | STODVERKSAMHETEN
Hallbarhetsarbetet tar hansyn till de nationella
malen om en giftfri miljé genom att minimera ink6p
av varor och tjanster med hog klimatpaverkan samt
anvandning av skadliga kemikalier. Som exempel
marks den del av det gemensamma grundstodet dar
familjer som drabbats av barncancer under den
mest akuta fasen kan fa hjalp med stadtjanster. Dar
har Barncancerfonden tecknat ramavtal med ett
stadféretag som aktivt begransar sin anvandning av
kemikalier genom krav pa miljéméarkta kemikalier
med Svanenmarkning eller annan likvardig miljo-
klassificering. Ett annat exempel &r den vaska som
ges till samtliga barn som drabbas av cancer.
Véaskan, fran Fjallraven, ar sarskilt vald for dess
klimatkompensation och hallbara design.
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GODHALSAOCH
VALBEFINNANDE

/> Hjalp oss hélola barncancer
o s borta fran vuxna.

¢

10 S
PN
(=)

v

Livet ar det viktigaste vi har, det

vi alla kdmpar for. Att fa dppna

dgonen pa morgonen, svéra at den
férbannade vackarklockan, snooza, missa
bussen och senare pa kvallen skratta at allt till-
sammans med nagon man alskar. Att fa traffa
nya manniskor, upptacka nya platser, arbeta
och bidra till det gemensamma i samhallet.

Barn som éverlever cancer har pa papperet
samma mojligheter som viandra att gain i
vuxenvarlden. De lever ju.

Tyvarr finns mer att beratta. De langa period-
erna pa sjukhus och i hemmaisolering har ofta
hindrat studierna och mojligheterna att traffa
jdmngamla. Manga har blivit retade och mobbade
for att de varit annorlunda, sett annorlunda ut.

Sjukdomen och de kraftfulla behandlingarna
har &ven tagit hart pa kroppen, med komplika-
tioner som hormonproblem, horselnedsattning,
synnedsattning, balansrubbningar, inlérnings-
svarigheter och hjarntrétthet.

Barn och cancer hér inte ihop.

Isak 27 ar, hjarntumér.

Det &r tyvarr tydligt. Manga av de som
haft barncancer har inte bara berdvats
sin barndom, de riskerar aven att bli
agna mycket av det som hor till vuxenlivet.

Vi vill att alla ska fa chansen att leva ett bra
och langt liv, inte bara dverleva. Fér att na dit
hjalper vi de som 6verlevt med praktiska saker
i vardagen, stéttar dem och deras foraldrar i kam-
pen mot ett oférstaende samhaélle och verkar
for att politiker och myndigheter gor sitt yttersta.

Varje barn som éverlever &r en fantastisk
framgang, men var omtanke far aldrig sluta dar.
Vi maste halla den har sjukdomen borta fran
barn, dven nar de blivit fardigbehandlade, aven
nar de blivit vuxna.

Till dig som haft barncancer. Vi lovar att alltid
sta vid din sida, géra din rést hord, kdmpa for
din sak. Till alla andra. Var med i kampen, hjalp
oss att forbattra livet for de som dverlevt
sjukdomen och avslutat sin behandling. Varje
krona ar livsviktig.

Swisha till 90 20 900 och st6d kampen mot barncancer.

Barncancerfonden

_ 0 Socialt ansvar

Social hallbarhet handlar om att verka for ett tole-
rant, jamstallt och jamlikt samhdlle med principen
om allamanniskors lika varde i centrum. Alla ska
kunna leva ett gott liv med hilsan i behall, utan
orattfardiga skillnader, diskriminering och olika
typer av krdnkande sdrbehandling. | ett socialt
hallbart samhille ska alla kéinna sig delaktiga och
engagerade i en positivsamhallsutveckling.

Att verka for en socialt hallbar samhallsutveckling &r
tatt sammankopplat med, och en férutsattning for,
Barncancerfondens karnuppdrag. Socialt ansvar ska
darfér genomsyra samtliga delar av verksamheten.
Foér Barncancerfonden handlar det om att utifran ett
barnperspektiv varna manskliga rattigheter, verka
for jamstalldhet och méangfald, motverka diskrimine-
ring och krdnkande sarbehandling. Det innebar
ocksa att arbeta for att skapa en trygg och halsosam
arbetsmilj¢ och ett aktivt ledarskap.
Barncancerfondens arbete utgar fran barn-
konventionen och stravar efter att utveckla och
pragla vard, omsorg och valfard efter barnets behov,
perspektiv och rattigheter. Varje drabbat barn, éver-
levare, syskon och anhérig ska fa sina behov till-
godosedda - psykosocialt, medicinskt och ekono-
miskt. De ska under och efter behandling ges férut-
sattningar att leva ett gott liv, nu och pa sikt.

MANSKLIGA RATTIGHETER
Att fa ett gott och jamlikt bemétande i varden &r
saval en grundldggande méansklig rattighet som en
del av svensk lagstiftning. Rattigheter och principen
om allas lika varde galler bade for patienter och nér-
staende. En sarskilt identifierad risk fér Barncancer-
fondens verksamhet &r att misslyckas med att na ut
med stdéd och kommunikation till samtliga individer
som drabbas av barncancer i Sverige, samt att
stodet som erbjuds ej ar relevant fér den drabbade.
Under 2020 har ett internt arbete pabdrjats med
framtagande av kommunikativa principer som
vantas leda till att Barncancerfonden pa ett jamlikt

satt kan na ut till alla i samhallet med informations-,
rad- och stodinsatser. Parallellt sker kvantitativa och
kvalitativa undersékningar av drabbades behov
samt uppfdljning av Barncancerfondens stédinsat-
ser for utvardering och forbattringsatgarder. Detta
for att fortldpande utveckla verksamheten sa att
den ar behovsbaserad och meningsfull for den drab-
bade. Resultat fran regelbundna familjeenkéater
delas med varje barncancercentra, for att bidra till
vardens I6pande utveckling och kvalitetssakring
avseende patientupplevelse.

Vikten av att jdmna ut olikheter inom valfarden
har praglat bade kunskapsspridandet och paver-
kansarbetet under aret. Inom organisationen finns
till exempel kunskap och kapacitet att ge rad och
stod till pappersldsa som drabbas av barncancer.

Med anledning av Barnkonventionens ikraft-
tradande i svensk lagstiftning den Tjanuari 2020 har
barnrattsarbetet intensifierats under 2020. Barn-
konventionen ska betraktas som en miniminiva, dar
barn och unga ska ha tillgang till sérskilt skydd och
stdd samt ratt till delaktighet och inflytande i beslut
som roér dem.

Barns rattigheter ar okrankbara. Barncancer-
fonden har som organisation ett langtgdende ansvar
i relation till barni verksamheten. Darfor faststalldes
enriktlinje under 2020 som kraver att samtliga med-
arbetare som anstalls och leverantérer som anlitas
ska uppvisa utdrag utan anmarkning ur Polisens
belastningsregister for arbete med barniannan
verksamhet &n skola. 2020 paborjades ett omfat-
tande kartlaggningsarbete for att identifiera risker i
verksamheten dar barns rattigheter riskerar att ej
kunna garanteras. Mot bakgrund av denna kartlagg-
ning beslutade Barncancerfonden - som helhet - att
ta fram policy, etiska riktlinjer och en barnratts-
strategi. Policy och etiska riktlinjer véntas antas av
styrelse och foreningsstyrelser under mars 2021, och
kommer att omfatta samtliga personer i Barncan-
cerfonden, savél anstéllda som fértroendevalda och
volontarer. Arbetet kallas "Elise rattesndre” och ar
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en angelagenhet for hela organisationen. Arbetet ar
namngivet efter tio-ariga Elise, som 2019 avled till
foljd av sin cancer, och mamma Lisanne som inférde
det sa kallade ”"Supersnéret” i Sverige. Supersnoret
ar till stor gladje fér barn som behandlas mot cancer
och ger mojlighet till viktig bearbetning av det som
hander, dar varje parla symboliserar olika delar av
behandlingen.

Under coronapandemin har Barncancerfonden
verkat for att sakerstélla barnperspektivet i fragor
som ror barns deltagande i skolarbetet. | syfte att
sakerstalla att barn med cancer kan delta har Barn-
cancerfonden argumenterat for att féraldrar ska ha
mojlighet att fa ersattning om de tvingas vara borta
fran arbetet for att mojliggéra for barnen att delta,
snarare an att ge foraldrarna mojlighet att halla
barnen hemma fran skolan for att minska smitto-
risken. Darmed har omsorgen om barnen gatt fore
féraldrars eventuella intressen.

JAMSTALLDHET OCH MANGFALD
Barncancerfonden ska vara en jamstalld och inklu-
derande organisation samt en arbetsplats praglad
av olika perspektiv, erfarenheter och kompetenser.
Jamstalldhet och mangfald &r viktiga parametrar vid
rekrytering och handlar fér Barncancerfonden om
att ta vara pa resurser och kompetens for att vara en
handlingskraftig organisation. En heterogen och
diversifierad organisation ar kreativ, empatisk och
ldrande - det 6kar Barncancerfondens férmaga att
bekdmpa barncancer och dess konsekvenser.

Jamstalldhetsarbetet styrs av jamstalldhets-
policyn och kdnnetecknas bland annat av att medar-
betare ska ha lika 16n for likvardigt arbete och
samma mojligheter till anstallning, utveckling och
befordran. En arlig I6nekartlédggning genomfors och
i samband med denna korrigeras eventuella avsteg
fran jamstalld ldbnesattning. Under 2020 har kdns-
fordelningen bland Barncancerfondens medarbe-
tare varit 74 procent kvinnor och 26 procent man.

Arbetet mot diskriminering och olika typer av
krankande sarbehandling styrs, forutom av diskrimi-
neringslagen och Arbetsmiljdverkets foreskrifter, av
de sarskilt framtagna Riktlinjerna mot diskriminering
och krénkande sarbehandling. Dessa anger rutiner
for forebyggande arbete, ansvar och
incidenthantering.

Barncancerfonden

Barncancerfonden har under aret verkat for att
bredda begreppet "narstaende” genom att i avtal
stalla krav pa att leverantorer av tjanster ska accep-
tera Socialstyrelsens definition for narstaende, det
vill sdga en person som den enskilde anser sig ha en
nara relation till och inte som tidigare inte endast
make/maka. Darmed kan fler familjer med olika
typer avsammansattning ta del av stéden.

| verksamhetsplanen for 2021 som togs fram
under 2020 &r ett av sju sarskilt prioriterade mal-
omréden Okad méngfald och breddat engagemang.
Barncancerfonden ska under 2021 bli en organisa-
tion som engagerar och attraherar olika perspektiv
och erfarenheter. Saval verksamhet som organisa-
tion ska utvecklas for att spegla varje familjs behov
och situation. Kommunikationen ska ocksa bredda
bilden av vem som drabbas av cancer samt na fler
som ar drabbade. Mangfaldsperspektivet ska pragla
rekrytering, verksamhetsutveckling och
organisationskultur.

PERSONAL OCH ARBETSMILJO

Medarbetarna ar Barncancerfondens viktigaste
resurs for att verka for organisationens uppdrag. Att
sakerstalla langsiktig effektivitet forutsatter en hall-
bar, utvecklande och halsosam arbetsmiljo for per-
sonalen. Barncancerfonden &r medlem i arbets-
givarorganisationen FREMIA (tidigare IDEA och
KFO) och har kollektivavtal for samtliga anstallda.
En skyddskommitté med féretradare for arbets-
tagare och arbetsgivare har bedrivit ett aktivt och
systematiskt arbetsmiljdarbete. Detta for att saker-
stalla att personalen har en god fysisk, organisato-
risk och social arbetsmiljé.

Under 2020 genomférdes en omfattande omor-
ganisation for att tydliggéra Barncancerfondens roll
och fér att méta nya uppdrag. Skyddskommittén
involverades tidigt for att kartldagga eventuella
risker. En HR-specialist anlitades for att sakerstalla
korrekt formell hantering samt de psykosociala
aspekterna. Darutdver erbjéds samtliga medarbe-
tare professionellt, individuellt samtalsstéd i sam-
band med omorganisationen. Den nya organisatio-
nen ska fortydliga uppdrag och ansvar fér med-
arbetareiolika roller samt bidra till 6kad férmaga i
relation till drabbade. Darutéver paborjades arbete
med en omfattande medarbetarundersékning som
ska genomféras under 2021.

Uppenbara risker med en bristande arbetsmiljo
ar sjukskrivningar orsakade av stress och/eller andra
psykiska och fysiska besvar. Dessa ar oférenliga med
Barncancerfondens formaga att uppfylla sitt upp-
drag som en ansvarstagande arbetsgivare. Ar 2020
har Sveriges nationella rekommendationer och rikt-
linjer med anledning av coronapandemin medfort
nya arbetsmiljérisker, sa som social isolering och
mental ohélsa till foljd av hemarbete samt risk for
bristande anpassning av den fysiska arbetsmiljon i
hemmet.

Att arbeta pa Barncancerfonden ska vara
meningsfullt, utvecklande och motiverande. For att
ta del av medarbetares syn pa organisationens led-
arskap, arbetsmiljé och engagemang under corona-
pandemin genomférdes under 2020 dterkommande
sa kallade pulsméatningar av Barncancerfondens
medarbetares upplevelse och situation med fokus
pa pandemins paverkan. Detta utéver de ater-
kommande pulsméatningar som annars ocksa gors.
Resultaten fran pulsmatningarna rapporteras till
berdrda chefer som16pande gor insatser for att for-
battra forutsattningar féor medarbetarna.

Tidigt 2020 genomférdes en ommoblering pa
kontoret for att forbattra den fysiska och sociala
kontorsmiljon. Det inkluderade bland annat en
strukturerad och &ndamalsenlig planering av ljud-
miljén pa kontoret for ett mer andamalsenligt och
halsosamt kontor. Barncancerfonden motverkar
ohalsainom arbetslivet, bland annat genom att:

« ageratidigt vid tecken pa ohélsa

* hatata avstamningar med berdrda
* anpassa arbetssituationen

« tahjalp av féretagshalsa.

Totalt genomfoérdes 18 fackliga férhandlingar och 9
fackliga samverkansmoten under aret. 27 med-
arbetare har fatt ta del av det interna utbildnings-
programmet Kunskapslyftet och 84 procent av
medarbetarna ansag under 2020 att de far mojlig-
het att véxa och utvecklas pa arbetsplatsen. Sjuk-
franvaron under 2020 var 7,23 procent varav 1,5 pro-
cent var korttidsfranvaro.

| samband med utbrottet av coronapandemin
beslutades om sarskilda riktlinjer for hur arbetet

skulle bedrivas samt regler for vistelse pa kontoret.
Detta inkluderade bland annat utbildning i digitala
moten, sarskild uppmaéarksamhet pa arbetsmiljo-
fragor och rutiner fér méten och informationssprid-
ning. For att underlatta hemarbetet och sakra en
god fysisk arbetsmiljé under coronapandemin har
medarbetare med behov fatt nédvandig utrustning i
form av exempelvis skarmar och kontorsstolar hem-
skickat. Under aret ansag 78 procent av medarbe-
tarna att de hade ratt forutsattningar for att arbeta
pa distans.

Pa Barncancerfonden ska alla ha lika goda foérut-
sattningar att kunna utféra sina uppgifter pa ett bra
satt. Under aret har individuella anpassningar gjorts
for att mota varje medarbetares behov.
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ANSTANDIGA
ARBETSVILLKOR
OCHEKONOMISK

TILWAXT

Barncancerfonden

—9 Ekonomiskt ansvar

Den ekonomiska dimensionen av hallbarhet prig-
las av 1angsiktig hushallning med begrénsade
resurser, ekonomisk tillvaxt och vardeskapande.
For Barncancerfonden handlar det om att saker-
stéillalangsiktighet, resurseffektivitet och trans-
parensrorande hur medel samlas in, forvaltas och
anvinds. Givarna maste ha fortroende for att
gavorna ger avsedd effekt och skapar nytta. Barn-
cancerfondens ansvar ar att sdkerstdlla att
inkomna medel férvaltas pa ett limpligt, etiskt och
hallbart sétt.

Barncancerfonden har som mal att ha de basta
attitydmatten samt den starkaste givarviljan inom
ideell sektor. En undersdkning genomford av Kantar
Sifo under december 2020 visade att Barncancer-
fonden ar det starkaste varumarket inom den ideella
sektorn i Sverige, med den hogsta givarviljan (64
procent) och basta rykte/anseende (72 procent). 83
procent anger att Barncancerfonden &r en palitlig
organisation. Malet far ddrmed anses vara uppnatt.

Foérutom att sdkerstalla transparent forvaltning
och allokering av insamlade medel handlar en eko-
nomiskt hallbar verksamhet fér Barncancerfonden
om att framja kostnadseffektivitet. Tillika att aktivt
motverka oredlighet i forskning, anti-korruption
samt att sdkerstalla att insamlade medel hanteras
korrekt. Annars finns en risk att medel samlas in eller
tilldelas pa ett satt som motverkar Barncancer-
fondens uppdrag. Samtliga risker forebyggs med
hjalp av styrdokument sdsom Policy om avvikelser
fran god forskningssed, Riktlinjer for kapitalforvalt-
ning och Barncancerfondens Insamlingspolicy.

PLACERINGAR

For ekonomisk grundtrygghet och stabilitet i verk-
samheten har Barncancerfonden byggt upp ett eget
kapital. Detta for att kapaciteten att tilldela forsk-
ningsanslag och bedriva stédverksamheten ska vara
langsiktigt och inte paverkas av insamlings-
resultaten for ett enskilt ar. Dartill ska medlen

forvaltas pa ett vardeskapande och hallbart séatt. En
identifierad risk med kapitalférvaltningen ar att
denna kan bidra till en ohallbar samhallsutveckling
och motverka uppdraget. Darfor finns riktlinjer for
forvaltningenien placeringsstrategi som ska vara
transparent och folja Barncancerfondens etiska rikt-
linjer och vardegrund. Las mer om Barncancer-
fondens riktlinjer for kapitalforvaltning under rubri-
ken Hallbar kapitalférvaltning (pa sida 49).

KOSTNADSEFFEKTIVITET

Svensk Insamlingskontroll har tilldelat Barncancer-
fonden ett sa kallat 90-konto. Detta ges endast till
organisationer som kan garantera att insamling for
humanitara, valgérande, kulturella och andra all-
mannyttiga andamal sker under betryggande kon-
troll, att insamlingar inte belastas med oskaliga kost-
nader, att sunda marknadsféringsmetoder anvands
painsamlingsomradet samt att andamalsenliga
metoder fér insamlingskontroll utvecklas.

Den externa granskning som 90-kontot innebar
fyller en viktig funktion for att sakerstalla att verk-
samheten ar transparent samt att minst 75 procent
av de totala intékterna gar till &ndamalen och maxi-
malt 25 procent till insamling och administration.
Infor varje verksamhetsar utarbetas en plan och en
budget dar Barncancerfonden visar hur kraven ska
motas. Av 2020 ars totala intakter gick 81 procent till
andamalen.

Déarutover rapporterar Barncancerfonden effek-
terna av verksamheten i linje med Giva Sveriges krav
p& en Effektrapport (se sarskild del i Arsrapporten
fér 2020, sidan 25).

System och rutiner fér intern kontroll bestar
bland annat av beslutad attestordning, med undan-
tagslos dualitetsprincip som kraver éverordnads
godkannande, som kvalitetssdkrar korrekthet i med-
arbetares utlagg i tjansten, beloppsgranser och
inkop. Se dven resonemang om Barncancerfondens
inképspolicy ovan.
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ANTIKORRUPTION

En stor del av de medel som samlas in till Barncan-
cerfonden gar till forskningsprojekt och forsknings-
tjanster. Barncancerfonden ska finansiera forskning
inom barncanceromradet med storst relevans for
uppdraget att bekdmpa barncancer.

Beslut om beviljande eller avslag av forsknings-
anslag, pa rekommendation av forskningsnamn-
derna, tas av generalsekreteraren pa delegation fran
styrelsen. Némnderna bestar av ledamoter med
relevanta expertkunskaper, samt lekman med egen
erfarenhet av barncancer. Ledamoéter nomineras av
en oberoende valberedning och lekman nomineras
av de regionala féreningarna. Valberedningens
arbete regleras i ett styrdokument. Saval ledamoter
som lekman valjs in i forskningsn@mnderna av Barn-
cancerfondens styrelse. Fasta mandatperioder
sakerstaller en omsattning av personer i bade forsk-
ningsnamnder och valberedning dver tid.

Forskningsnadmnderna behandlar ansékningar
for specifika utlysningar motsvarande 77 procent av
arligt beviljat belopp. Styrelsen &r behandlande
instans for nationella satsningar, vilket motsvarar
cirka 20 procent av arligt beviljat belopp. Reste-
rande ansoékningar for mindre belopp, exempelvis
for symposier, natverkstraffar och praktiktjanst-
goring, behandlas av huvudordférande for forsk-
ningsnamnderna eller av chefen for
forskningsavdelningen.

For att motverka risken att utdelade medel inte
framjar Barncancerfondens uppdrag, strider mot
etiska principer eller pa annat satt undergréaver for-
troendet for verksamheten ar det ar av yttersta vikt
att s&kerstalla att medel inte gar till forskning som
avviker fran god forskningssed. Sadana avvikelser
innefattar bland annat:

* brott mot géllande lagar, férordningar och
foreskrifter

+ avsaknad av etiktillstand eller andra tillstand och
godkannanden

« avsteg fran etiktillstand eller andra tillstand och
godkdnnanden

« oredlighetiforskning (definierasilLag
(2019:504))

* brott mot for forskningsomradet etablerade
etiska principer

* andraageranden eller omstandigheter som gor

Barncancerfonden

att projektet dr oldmpligt eller att den anslags-
ansvarige ar olamplig som mottagare av medel
fran Barncancerfonden.

| syfte att starka uppfdljning och styrning av hur
forskningsmedlen allokeras reviderades Barncan-
cerfondens Policy om avvikelser fran god forsk-
ningssed under 2020 i enlighet med den lag som
tradde i kraft 1januari 2020.

Aven i samband med inkép finns risker som rér
omradet antikorruption. Enligt Barncancerfondens
inképspolicy géller Institutet mot mutors narings-
livskod for alla som hanterar inkdp fér organisatio-
nens rakning. Normala javsregler galler for inkdp dar
ansvarig fran Barncancerfonden inte sjalvstandigt
far hantera avtal som denne har intressen i. Personer
med ansvar for budget genomgar sarskild ekono-
misk kontroll i samband med anstallning. Under
2020 har sarskilda avtal upprattats med leveranto-
rer i syfte att reglera tilldggsbestallningar.

Barncancerfonden har regelbundet kontakter
med beslutsfattare, saval tiansteman som politiker.
Under 2020 togs en sarskild strategi for effektiv
paverkan fram, bland annat med syftet att saker-
stalla en transparent process i relationer med politi-
ker. Strategin fastslar att Barncancerfondens lojali-
tet alltid ska finnas hos den drabbade. Vidare har
strategin foljts genom att Barncancerfonden har
haft kontakter med politiska foretradare fran flera
partier med stor ideologisk bredd i syfte att saker-
stalla saval ett brett engagemang i fragorna som att
uppréatthalla partipolitisk obundenhet.

AVVIKELSER FRAN GOD FORSKNINGSSED
Barncancerfonden ska finansiera den basta forsk-
ningen inom barncanceromradet. D&rfor ar det vik-
tigt att sakerstalla att all forskning som far stéd fran
Barncancerfonden féljer god forskningssed och att
medel inte gar till projekt som kan vara olampliga.
Samtidigt ska objektivitetsprincipen féljas, Barn-
cancerfonden iakttar saklighet och opartiskhet och
beaktar allas likhet infor lagen.

Styrningen for att motverka oredlighet och andra
avvikelser mot god forskningssed sker genom Barn-
cancerfondens Policy om avvikelser fran god forsk-
ningssed. Barncancerfondens forebyggande atgar-
der bestar primart av tva handlingar: anstkan dar
huvudsokande forskare ska redogora for samtliga

tillstdnd och godkannanden for projektet, samt de
Allmanna kontraktsvillkoren for anslag fran Barn-
cancerfonden. Genom kontraktsvillkoren férbinder
sig anslagsmottagare att folja gallande lagar och
férordningar avseende samtliga tillstand och god-
kdnnanden som behdvs for det aktuella projektet

Misstankta avvikelser fran god forskningssed
hanteras i olika instanser beroende pa drendets
karaktar. Misstankt oredlighet behandlas i Namnden
for provning av oredlighet i forskning. Andra avvi-
kelser behandlas, beroende pa adrendets karaktar, i
Overklagandenamnden fér etikprévning, hos lans-
styrelserna eller hos Lakemedelsverket. Mindre
avvikelser hanteras av anslagsférvaltande organ.

Barncancerfonden kan vidta olika atgarder
beroende av vilken instans ett &rende befinner sig i
och graden av allvarlighet. Om det framkommer att
anslagsmottagare &r anmald for avvikelse fran god
forskningssed begar Barncancerfonden ut samtliga
handlingar i drendet. Om arendet beddéms vara sar-
skilt allvarligt kan Barncancerfonden vidta en eller
flera av foljande atgarder i avvaktan pa beslut:

« ansokningar under behandling bordlaggs

* beviljade projekt fryses ochinga ytterligare
medel utbetalas

* anslagsforvaltande organ kontaktas och ombeds
att utbetalningar som annu inte éverforts till pro-
jektet halls inne.

Om en beslutsfattande instans faststaller att en

forskare har gjort sig skyldig till avvikelse fran god

forskningssed kan Barncancerfonden vidta en eller

flera av foljande atgarder:

« ansokningar under behandling avslas

* beviljade projekt drasin

* medel som utbetalts aterkravs

« vederbdérande avstangs fran att séka nya medel
fran Barncancerfonden under tre (3) ar, eller pa
livstid i sarskilt allvarliga fall

* beviljade projekt kan 6verforas tillannan
anslagsansvarig och/eller annat forvaltande
organ.

Beslut i fragor om avvikelser fran god forskningssed
fattas av Barncancerfondens granskningskommitté
for avvikelser fran god forskningssed. Gransknings-
kommittén bestar av Barncancerfondens

styrelseordférande, generalsekreterare, huvudord-
forande i forskningsnamnderna samt chef for forsk-
ningsavdelningen. Vid behov kompletteras kommit-
tén med jurist.

Inget fall av avvikelse fran god forskningssed har
konstaterats under 2020.

JAV VID TILLDELNING AV FORSKNINGSMEDEL
Som Sveriges enskilt storsta finansiar av barn-
cancerforskning finns det risker for olika typer av jav
vid tilldelning av forskningsmedel. Barncancerfon-
den féljer Vetenskapsradets javspolicy och riktlinjer
for hantering av jav. Javssituationer dokumenteras
alltid - bade nar jav férekommer och nér jav provats
men inte ansetts forekomma.

Barncancerfonden arbetar utifran féljande riktlinjer
for att férebygga och motverka jav:

« Densom &rjavig far inte delta i handlaggning av
ett drende eller narvara nar arendet avgors.

* LedaméteriBarncancerfondens forsknings-
namnder ldmnar information om eventuella javs-
situationer till Barncancerfondens forsknings-
handlaggare som férdelar forskningsansékningar
sa att jav undviks i sa stor utstrackning som
mojligt.

« Javsprotokoll uppréttas efter varje anslagsméte

« Enforskningsansokan fran en ledamot i ndgon av
Barncancerfondens forskningsnamnder ska inte
behandlas i den forskningsndmnd dér ledamoten
ingar.

« Vid handlaggning av ansékningar om forsknings-
medel ar det inte alltid majligt att férhindra att
javssituationer uppstar, t.ex. att en ledamot i
Barncancerfondens forskningsnamnd ar huvud-
eller medsokande. | sddana fall kompletteras
forskningsnamndens bedémningar med skriftliga
yttranden fran minst tva utomstaende
sakkunniga.

Barncancerfondens styrelse satter, utifran gallande
stadgar och forskningsfinansieringsstrategi,
ramarna for utdelning av forskningsanslag. Forsk-
ningsnamnderna granskar inkomna ansékningar uti-
fran ansdkningarnas barncancerrelevans, veten-
skaplig fragestalining, metodik, kompetens, genom-
forbarhet och visad progress i projektet.
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Under 2020 har férslag pa en ny strategi for
forskningsfinansiering utarbetats till foljd av 2019
ars vardering av nuvarande finansiering. Detta
arbete har involverat ett stort antal ledande forskare
och kliniker inom barnonkologi och andra sakkun-
niga. Forslaget till ny strategi beaktar bland annat en
starkt granskning av hur forskningsmedlen tilldelas
och vantas implementeras under 2021.

294 forskningsansokningar behandlades i Barn-
cancerfondens forskningsnamnder under 2020,
inom vilka 1592 bedémningar av ledaméter har
gjorts. 147 javssituationer har dokumenterats vid
behandling av ansékningar.

Barncancerfonden beviljade totalt 123 forsk-
ningsanslag under 2020, varav 92 forskningsprojekt
och 31forskningstjanster, motsvarande cirka 215 mil-
joner kronor.

VISSELBLASARSYSTEM

Medarbetare, fortroendevalda, volontarer och andra
som berdrs av verksamheten ska enkelt och ano-
nymt kunna anmaéla missférhallanden i organisatio-
nen utan risk for repressalier. Det kraver en etable-
rad process och struktur dar medarbetare kanner sig
trygga om de uppmarksammar oegentligheter i
organisationen. Strukturen motverkar risken for
misskotsel och kvalitetssakrar verksamheten.

Enligt Barncancerfondens Policy om oegentlig-
heter samt Barncancerfondens uppférandekod ska
misstankta oegentligheter rapporteras konfidenti-
ellt till generalsekreteraren eller, om misstankarna
involverar generalsekreteraren, till styrelseordféran-
den. Nar anmélan tas emot ska mottagaren omga-
ende sakerstalla att arendet undersoks. Detta kan,
om det ar berattigat, innebara att juridisk sak-
kunskap anlitas eller att drendet polisanmals. Identi-
teten fér den som rapporterar oegentligheter och
den som anklagelserna riktas mot ska hallas konfi-
dentiella. Den som framfért misstankar om oegent-
ligheter, eller stéttat annan som gjort detta, ska inte
drabbas av repressalier. Att pa felaktiga grunder
vidta repressalier med anledning av en anmalan om
oegentligheter, kan leda till disciplinara atgarder.
Under 2020 beslutades, i samverkan med skydds-
kommitté och facklig organisation, att system for
visselblasning hos extern part ska uppréattas.

Under 2020 har inga anmalningar av oegentlig-
heter inom organisationen inkommit.

Barncancerfonden

KONTROLL OVER INSAMLADE MEDEL

Da Barncancerfondens intakter enbart bestar av pri-
vata gavor och bidrag kravs hantering av risker fér
att organisationen anvands eller utsatts for inciden-
ter kopplat till exempelvis penningtvatt, att gavor
kommer fran aktérer som strider mot vart uppdrag
eller att en underleverantér férsummar att dver-
lamna insamlade medel.

Styrningen av kontroll 6ver insamlade medel sker
genom Barncancerfondens insamlingspolicy,
Svensk Insamlingskontrolls regler for insamling samt
genom att Barncancerfonden &r medlem i Giva
Sverige och foljer Giva Sveriges kvalitetskod.

Barncancerfonden férbehaller sig ratten att
tacka nej till gavor, samarbeten och insamlingar som
inte 6verensstdmmer med grundldggande varde-
ringar eller pa annat satt kan téankas skada organisa-
tionen, dess renommé eller varumarke. Barncancer-
fonden aterbetalar pengar om det framkommer att
gavan kommer fran foretag eller organisationer som
exempelvis sysslar med vapen, pornografi, alkohol,
tobak eller spel. Under 2020 finns inga fall av ater-
betalning, ddremot har en gava avbojts eftersom
denna stred mot Barncancerfondens etiska riktlinjer.

Barncancerfonden granskar externa insamlingar
som sker i dess namn. Under 2018 framkom att en
underleverantér inte dverfort alla insamlade medel.
Efter en betalningsanmodan polisanmaldes arendet
av Barncancerfonden vilket darefter ledde till en fal-
lande dom om grov troléshet mot huvudman och
grov oredlighet mot borgenarer i Géteborgs tings-
ratt ar 2020. Efter att handelsen uppmarksammades
under 2018 organiserade Barncancerfonden om
insamlingsarbetet och skapade nya interna struktu-
rer. Den typ av insamling som aktuell underleveran-
tér genomforde sker i dagiegen regi.

Under ar 2020 forstarkte Barncancerfonden den
interna juridiska kompetensen genom en ny funktion
bemannad av bolagsjurist. Detta for att bland annat
sakerstalla korrekt upprattade avtal samt annan
erforderlig regel- och lagefterlevnad inom organisa-
tion och verksamhet.

r"“ o
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Revisorns yttrande
avseende den
lagstadgade
hallbarhetsrapporten

Till arsmotet i Barncancerfonden, org.nr 802010-6566

UPPDRAG OCH ANSVARSFORDELNING
Det &r styrelsen som har ansvaret fér hallbarhetsrapporten fér ar 2020
och for att den &r upprattad i enlighet med arsredovisningslagen.

GRANSKNINGENS INRIKTNING OCH OMFATTNING

Var granskning har skett enligt FARs rekommendation RevR 12 Revi-
sorns yttrande om den lagstadgade hallbarhetsrapporten. Detta inne-
bér att var granskning av hallbarhetsrapporten har en annan inriktning
och en vasentligt mindre omfattning jamfért med den inriktning och
omfattning som en revision enligt International Standards on Auditing
och god revisionssed i Sverige har. Vianser att denna granskning ger
oss tillracklig grund for vart uttalande.

UTTALANDE

En hallbarhetsrapport har uppréattats.

Stockholm den dag som framgar av var elektroniska underskrift
Ohrlings PricewaterhouseCoopers AB

MonicaHedberg
Auktoriserad revisor

i
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Barncancerfonden

F&rvaltningsberattelse

Barncancerfonden/Barncancerforeningarnas riks-
férbund, organisationsnummer 802010-6566,
med séite i Stockholm (foregaende ars siffrorinom
parentes diir sadan information finns). Styrelse
och generalsekreterare fér Barncancerfonden
avger hirmed foljande rapport for rikenskapsaret
2020-01-01-2020-12-31.

Allmant om
verksamheten

Barncancerfonden bekdmpar barncancer och dess
konsekvenser for drabbade barn och familjer.
Genom att finansiera forskning, sprida kunskap och
ge stod till drabbade familjer, samt paverka politiska
processer verkar féreningen for att fler cancerdrab-
bade barn ska dverleva, och leva ett gott och langt
liv. Barncancerfonden drivs uteslutande med hjalp
av gavor fran privatpersoner och foretag.

ORGANISATIONSFORM

Barncancerfonden ar enideell férening med sex
regionala medlemsféreningar med narhet till res-
pektive regionala barncancercentra. Barncancerfon-
den har sitt sate i Stockholm men verkar nationellt.
Insamlade medel kontrolleras av Svensk Insamlings-
kontroll som garanterar att minst 75 % gar till vara
andamal: forskning och utbildning, rad och stéd och
information. Under 2020 gick 81 % av insamlade
medel till &andamalen.

MEDLEMMAR

Barncancerfondens medlemmar ar sex regionala
féreningar: Barncancerfonden Sédra, Barncancer-
fonden Vastra, Barncancerfonden Ostra, Barncan-
cerfonden Stockholm Gotland, Barncancerfonden
Mellansverige och Barncancerfonden Norra.

ARSMOTET

Barncancerfondens hogsta beslutande organ &r ars-
motet. Arsmotet véljer styrelse, revisorer och utser
valberedning samt beslutar bland annat om arvoden
och ansvarsfrihet for styrelsen.

Under arsmétet 2020 valdes PwC med auktori-
serad revisor Monica Hedberg som extern revisor
samt Henrik Nilsson och Ake Lundsten som fértro-
endevalda revisorer.

STYRELSEN

Styrelsen &r Barncancerfondens hogst beslutande
organ mellan arsmoten och dess arbete reglerasien
arbetsordning, i stadgarna bendmnt som
instruktion.

Styrelsen fér Barncancerfonden bestar av minst
atta och hogst elva ledaméter samt suppleanter.
Ledamoterna utgors av ordférande, vice ordférande,
representant fran varje regional férening samt
externa ledaméter med sarskild kompetens. Till och
med 31december 2020 har nuvarande styrelse
genomfort sex styrelsemaoten inklusive konstitue-
rande styrelsemote. Samtliga har genomférts pa
digital plattform.

Styrelsen utser generalsekreteraren tillika finans-
namndens och forskningsnamndernas ledamoter.
For att ta del av styrelsens sammanséttning, finans-
namnden och forskningsnamnderna, se sida 61.

INTERN STRUKTUR

Styrelsen tillsatter generalsekreterare som ar hégsta
befattningshavare. Generalsekreteraren leder
genom en ledningsgrupp bestaende av avdelnings-
cheferna. Under 2020 genomférdes en omorganisa-
tion som resulterade i att Barncancerfondens struk-
tur bestar av avdelningarna Forskning och utbild-
ning, Verksamhet, Insamling och Administration.
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MEDARBETARE

Barncancerfondens viktigaste resurs ar medarbe-
tarna. Genom att satsa pa utveckling och kompe-
tenshdjande utbildningar fér medarbetare saker-
stalls Barncancerfondens arbete och utveckling.
Utbildningarna utformas efter organisationens och
individens behov och efterféljs av kunskapsdelning
och kollegialt larande.

Som en del i det systematiska arbetsmilj¢arbetet
genomfors regelbundet arbetsplatstraffar, med-
arbetare har tillgang till féretagshalsovard samt ett
friskvardsbidrag om 5 000 kronor per ar (sedan
slutet av 2020). Darutéver genomfors arliga skydds-
ronder samt regelbundna “pulsmatningar” med
fragor om arbetstrivsel, arbetsbérda med mera till
samtliga anstéllda som I6pande féljs upp av led-
ningsgruppen och inom varje avdelning. Puls-
maétningarna utgoér aven underlag for
forbattringsatgérder.

Under 2020 har Barncancerfondens medarbe-
tare varit 72 stycken i medeltal, varav 26 % man och
74 % kvinnor. De anstalldas medelalder var 42 ar.
Sjukfranvaron under aret uppgick till 7,23 % varav
1,5 % var korttidsfranvaro. Coronapandemin beddéms
ha 6kat sjukfranvaron under 2020.

ANDAMAL OCH UPPGIFTER

Barncancerfonden bekdmpar barncancer och arbe-

tar for att drabbade barn, ungdomar och deras

familjer ska fa den vard och det stod de behdver.

Insamlade medel anvénds till andamalen forskning

och utbildning, rad och stéd samt information,

genom att:

» stddja grundforskning och klinisk forskning kring
barncancer

« stodja utvecklingen av nya underséknings- och
behandlingsmetoder

« stédja fortbildning och erfarenhetsutbyte for
forskare och personal inom varden

» stodja drabbade familjer och éverlevare genom
direkta insatser samt langsiktig paverkan i poli-
tiska processer, samt

» 0ka kunskapen om barncancersjukdomar och hur
livet paverkas genom folkbildande
kommunikation.

Barncancerfonden &r samarbetsorgan och riksfér-
bund for landets sex regionala féreningar.

Barncancerfonden

GIVA SVERIGE OCH SVENSK
INSAMLINGSKONTROLL

Barncancerfonden &r medlem i Giva Sverige och har
ett sa kallat 90-konto, vilket tilldelats av Svensk
Insamlingskontroll. Som innehavare av ett 90-konto
ska minst 75 % av totala intakter ga till &andamalen
och maximalt 25 % till insamling och administration.
Av 2020 ars totala intakter gick 81% till andamalen
och 21% tillinsamling och administration.

Vasentliga handelser
under rakenskapsaret

Barncancerfonden har arbetat med flera 6vergri-
pande strategier for att utveckla och sdkerstalla
organisationens formaga. Nedan nédmns nagra av
dessa:

Baserat pa den vardering av Barncancerfondens
forskningsfinansiering som genomférdes 2019 har
ett omfattade strategiarbete gjorts. Forslag till ny
forskningsfinansieringsstrategi har beslutats av sty-
relsen under forsta kvartalet 2021.

Arsmétet 2020 beslutade att ge styrelsen i upp-
drag att genomfora ett framtids- och visionsarbete
for gemensam inriktning fér Barncancerfonden som
helhet - sex féreningar och ett riksforbund - till ars-
motet 2021. Arbetet har skett i tat samverkan med
féreningarna och vid dterkommande tillféllen
under 2020.

For att mota den hojda ambitionsnivan har den
interna organisationen setts éver och
omorganiserats.

Vidare har Barncancerfonden antagit en strategi
for effektfullt paverkansarbete samt Policy fér avvi-
kelser mot god forskningssed. Policyn syftar till att
framstalla vilka férebyggande atgarder Barncancer-
fonden vidtar for att undvika avvikelser fran god
forskningssed samt vilka dtgarder Barncancerfon-
den kan vidta i det fall sddana avvikelser sker.

Barncancerfonden har ocksa genomfort ett stra-
tegiarbete avseende ny insamlingsstrategi, dven
denna har beslutats av styrelsen under forsta kvar-
talet 2021.

CORONAPANDEMIN

Coronapandemin har paverkat Barncancerfondens
arbete pa olika satt. | mitten av mars stélldes flera
fysiska stddaktiviteter och insamlingsevent in, med-
arbetare instruerades att arbeta hemifran och und-
vika resor i tjansten. Parallellt utvecklades nya
motesformer, aktiviteter och event. Sedan slutet av
mars genomfoérdes digitala kurser, ungdomslager,
aktiviteter och insamlingsevent i enlighet med Folk-
halsomyndighetens restriktioner och riktlinjer.

Coronapandemin har lett till nya arbetssatt, mer
effektfulla och kostnadseffektiva métesformer och
Okad innovationstakt.

Initialt gick insamlingstakten ner nagot under
varen 2020, framst avseende féretagsinsamling.
Insamlingen aterhamtade sig sedan, framst tack
vare stark privatinsamling.

Coronapandemin forvantas leda till en nagot
minskad insamling fran féretag under 2021, men den
Okade privatinsamlingen under 2020 beddms vara
ihallande under 2021. Den planerade satsningen pa
stora gavor och filantropi under 2021 och framat
beddms bidra till en stabil insamlingstakt.

Barncancerfonden nar trots minskad féretags-
insamling, tack vare 6kad privatinsamling, den satta
budgeten fér 2020 med ett dverskott om
8323747 kr.

FORSKNING OCH UTBILDNING
For att starka organisationens formaga inom &nda-
malet har ett omfattande strategiarbete genomforts

under aret. Arbetet har utforts i en sarskild pro-
jektorganisation i fem delprojekt med

Mal for aret och utfall

Insamlade medel (MSEK)

Utdelat till &ndamalen (MSEK)

projektledningsgrupp och styrgrupp under ledning
av Roger Henriksson, professor och éverldkare inom
onkologi. Arbetet involverade fem projektgrupper
bestdende av framstaende forskare, kliniker och
sakkunniga. Slutférande, faststallande och plan fér
implementering avses beslutas under forsta kvarta-
let av styrelsen.

Ovriga vasentliga handelser:

« Totalt inkomna ansdkningar 294 (284).

« Antal beviljade forskningsprojekt: 92 (81) om
totalt 137 426 954 kronor (motsvarande ca
275000 forskartimmar eller 132 ar pa heltid).

« Antal beviljade forskningstjanster: 31 (42) om
totalt 77 568 525 kronor (motsvarande ca
155 000 forskningstimmar eller ca 75 ar pa
heltid).

* Del123beviljade forskningsanslagen (92 projekt
och 31tjanster) gick till 115 unika forskare. For de
123 beviljade forskningsansdkningarna fanns 61
medsokande, det vill sdga ytterligare forskare
som ar aktiva i respektive forskningsprojekt.

« Konsfoérdelning i beviljade ansdékningar: 46 %
kvinnor och 54 % man, totalt 123 personer. (45%
kvinnor, 55% man, totalt 122 personer)

« Antal larosaten som beviljats anslag 2020: 24
stycken: Aarhus University Hospital, Akademiska
sjukhuset i Uppsala, Chalmers tekniska hégskola,
Danish Cancer Society, Ersta Skdndal Bracke
hoégskola, Futurum - akademin for halsa och vard
(Region Jonkdpings lan), Goteborgs universitet,
Harvard Medical School, Hogskolan i Jonképing,
Hogskolan i Skévde, Karolinska institutet,

Utfall 2020 (2019) Mal 2020

$BL5@soD| 4232
353,2 (394,5) 361,5
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Karolinska Universitetssjukhuset, Kungl. Tekniska
Hoégskolan, Link&pings universitet, Lunds univer-
sitet, Rigshospitalet Copenhagen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Skanes Universitetssjuk-
hus, Stockholms universitet, Umea universitet,
Universitet i Oslo, Universitetssjukhuset i Lin-
képing, University of Helsinki, Uppsala
universitet.

« Totalt antal bedémarmoten for forskningsnamn-
derna: 11, varav 4 som telefonmoten (mars 2020)
och 7 pa digital plattform.

« Totalt avsattes 262,2 (302,3) MSEK till
forskningsandamalet.

Barncancerfondens forskningsnamnder granskar
och beddémer inkomna ansdkningar samt rekom-
menderar avslag eller beviljande. Styrelsen har
beslutsratt och kan delegera beslut om beviljande
till generalsekreteraren. Fér mer information om
forskningsndmnderna, se sidan 61i
forvaltningsberattelsen.

RAD OCH STOD

Barncancerfonden utvecklar och erbjuder egen
stodverksamhet, finansierar patient- och narstdende
stod sa som konsultsjukskoterskor och syskonstéd-
jare pa varje klinik, samt finansierar familjers vistel-
ser pa Agrenska, pa lager och andra stédformer.
Barncancerfonden ger dven ekonomiskt stod till
familjer vars barn avlidit till féljd av sin cancer i form
av en engangsutbetalning om halvt prisbasbelopp,
for bekostnad av till exempel begravning. Varen
2020 lanserades Rattshjalpen dar drabbade familjer
kan fa stoéd, information och juridisk radgivning i sin
kontakt med férsdkringsbolag och Férsakrings-
kassan. Totalt 100 familjer fick 112 timmar juridisk
radgivning.

Behov och efterfragan av digitalt samtalsstod
fran legitimerade psykoterapeuter har under 2020
varit stort. Sammanlagt har 901 samtal genomforts
av tva legitimerade psykoterapeuter, vilket motsva-
rar 40 545 minuter.

Som ett led i satsningen pa opinion- och paver-
kansarbete enligt den nya strategin fér paverkan
genomférdes en seminarieserie under barncancer-
manaden. Vid seminarierna deltog saval

Barncancerfonden

riksdagspolitiker och beslutsfattare, som drabbade
fordldrar och unga vuxna. Totalt tittade 556 perso-
ner live pa de fyra seminarierna pa YouTube eller
Facebook under livesandningarna och fram till
november hade seminarierna visats totalt 28 254
ganger.

Ovriga vasentliga handelser:

* 101 personer deltog i en samtalsserie om sorg.

* 84 barncancerdverlevare anslot sig till program-
met Maxa livet med totalt 294 medlemmar.

« Tl kurser bestaende av 30 tillfallen genomférdes
inom Maxa livet med totalt 375 deltagare med
syftet att bidra till habilitering, rehabilitering och
personlig utveckling.

* 90 barn och syskon deltog i Ungdomsstorlagret
som anordnades digitalt.

« 36 familjer och 157 personer nyttjade Almers hus
for aterhamtning.

« 21familjer (38 féraldrar, 21 barn med diagnos och
23 syskon) deltog i vistelser pa Agrenska samt 10
personer via lank.

« Under 2020 har 46,3 (44,7) MSEK gatt till &nda-
malet Rad och stéd.

* Under hésten 2020 omorganiserades
Barncancerfonden for att géra mer for fler, och
&dndamalet Rad och stéd méts nu framst i Avdel-
ningen fér Verksamhet.

INFORMATION

Under 2020 breddades kommunikationskonceptet
”Barn och cancer hoér inte ihop” till att belysa situa-
tionen fér vuxna barncanceréverlevare. | detta
ingick bland annat ett antal filmade intervjuer med
vuxna barncancerdverlevare. Varumarket var vid
slutet av 2020 det starkaste varumarket inom den
ideella sektorn i Sverige, med den hdgsta givarviljan
(64 %) och basta rykte/anseende (72 %) enligt
Kantar Sifos undersdékning i malgruppen svensk all-
mé&nhet 18-79 ar.

Ovriga vésentliga handelser:

* 60 % av den svenska allmanheten vet hur Barn-
cancerfonden finansierar sin verksamhet och
50 % vet att Barncancerfonden &r den enskilt
storsta finansiaren av barncancerforskning i
Sverige. Kalla: Kantar Sifo.

* 44 % av den svenska allmanheten vet att ett barn
drabbas av cancer varje dag och 35 % att det ar
den vanligaste dédsorsaken bland barn 1-14 ar.
Kalla: Kantar Sifo.

«  21miljoner bestk pa Barncancerfonden.se (1,9
miljoner).

» Uppnaddde en rackvidd i sociala medier pa18,1
miljoner (15,8 miljoner).

« 21miljoner (2,4 miljoner) visningar pa YouTube.

* Potentiella lasarkontakter i fortjanade kanaler
uppgick till 247 MSEK (196 MSEK).

« Under 2020 satsades 44,7 (47,5) MSEK pa
informationsandamalet.

INSAMLING

Under 2020 genomférdes flertaletinsamlingsevent
anpassat till rddande pandemi och Folkhalso-
myndighetens riktlinjer. Exempel ar Run of Hope och
Walk of Hope dar drygt 7000 personer samlade 2,4
MSEK.

Med 43 féretagssamarbeten under Barncancer-
manaden samlades 6ver 3,7 MSEK in, tillika det
hdgsta beloppet insamlat med hjalp av foretags-
samarbeten under en Barncancermanad nagonsin.

Ovriga vasentliga handelser:

* Team Rynkeby samlade in drygt 32 MSEK trots
installd arlig aktivitet att cykla till Paris.

« Barncancerfonden tog emot 21 MSEK i basstdd
fran Postkodlotteriet, samt ytterligare 2,1 MSEK i
ytterligare stod for verksamhet paverkad av
covid-19.

¢ Samarbetet med huvudpartner Bauhaus resulte-
rade i ett rekordresultat under Giving Tuesday
med drygt 2 MSEK under en dag.

« Enprivatperson skankte vardepapper till ett
varde av drygt 23 MSEK, Barncancerfondens nast
storsta gava fran en privatperson genom tiderna.

« 2020 ars Barncancergala gjorde sitt nast-basta
resultat under galans historia. Ca 7 200 personer
anslot sig som nya barnsupportrar.

« Antal Barnsupportrar sista december 2020,

62 000 stycken.

Resultat och stallning

Barncancerfonden samlade in 431,5 (459,1) MSEK,
vilket var 8 MSEK battre an budget men 27 MSEK
l&gre an 2019. Liksom tidigare ar var testaments-
gavor den enskilt storsta posten fran privatpersoner,
84,6 (124,4) MSEK.

Kostnaderna fér &ndamalen uppagick till 353,2
(394,5) MSEK och underskred budget med 8,4
MSEK. Insamlingskostnaderna uppagick till 64,5
(59,3) MSEK och administration till 27,7 (23,9) MSEK.
Insamlingskostnaderna underskred budget med
1MSEK och administration underskred budget med
1,3 MSEK.

Finansnettot, utdelningar och reavinst fran Barn-
cancerfondens vardepapper samt rante- och for-
valtningskostnader, uppgick till 21,8 (14,4) MSEK och
Overskred budget med 6,8 MSEK.

Resultatet slutade pa 8,0 MSEK (-4,2) MSEK,
vilket var 25,8 MSEK 6ver budget.

Anvandning av
finansiella instrument

For att ha ekonomisk trygghet och stabilitet har
Barncancerfonden byggt upp ett eget kapital
genom vardepappersinnehav, vilket 2020 utgoér
Barncancerfonden storsta finansiella tillgang. Syftet
med detta ar att utrymmet for att dela ut bidrag ska
vara langsiktigt bestamt och inte paverkas av insam-
lingsresultat for ett enskilt ar. Harigenom &r det moj-
ligt att varaktigt stodja forskningsprojekt och samti-
digt ge utrymme fér nya satsningar inom barncan-
ceromradet. Innehavet hanteras av Barncancerfon-
dens finansnamnd och styrs av Barncancerfondens
placeringsreglemente som faststalls av styrelsen.

Reglementet anger saval forvaltningsmal avse-
ende risk och férvantad avkastning som hallbara och
etiska riktlinjer fér placeringarna. Som medlem i
Giva Sverige publicerar Barncancerfonden sina rikt-
linjer for kapitalférvaltning pa var hemsida.
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Hallbarhets-
upplysningar

Barncancerfonden ar medlemi
arbetsgivarorganisationen FREMIA och tecknar
kollektivavtal for samtliga anstallda. For att
utveckla och starka en god arbetsmiljo sker tat och
konstruktiv samverkan med facklig organisation,
tillika med den skyddskommitté som arbetar

med systematiskt arbetsmiljdarbete. Avseende
hallbarhetsperspektivet for finansiella placeringar,
se avsnitt Anvandning av finansiella instrument.
Barncancerfonden upprattar dven en separat
Hallbarhetsrapport enligt ARL kap. 6, &11.

Forvantad framtida
utveckling

Gemensamt framtids- och visionsarbete

Arsmétet 2020 beslutade att ge styrelsen i uppdrag
att ta fram foérslag pa en strategisk inriktning som
utifran organisationens samlade styrka spanner
bagen mot nya “kraftfulla utvecklingssteg” i en pro-
cess praglad av delaktighet och gemensamt ansvar
fran organisationen som helhet. Processen for detta
arbete harilinje med beslutet aktivt involverat med-
lemsféreningarna. Arbetet har genererat en gemen-
sam nuldgesbild och darefter ett dnskat nylage.
Under hdsten arbetade samtliga féreningsstyrelser
med fragor om varfér och fér vem Barncancerfon-
den finns till och hur den framtida inriktningen kan
se ut. Detta har bearbetats av ansvarig projektgrupp
samt styrgrupp vilket darefter resulterat i ett forslag
for vidare arbete. Vid Barncancerfondens styrelse-
mote den 11januari 2021 godkandes underlag for
remiss till féreningarna. Ambitionen &ar att detta
underlag, efter remissvar, ska ldggas fram till ars-
motet 2021. Barande delar av arbetet ar de utveck-
lingsomraden som tillika utgér en central del av
verksamhetsplanen fér 2021.

Barncancerfonden

UTVECKLINGSOMRADEN

Barncancerfonden kan och ska géra mer for fler. Den
hoéjda ambitionsnivan kraver utvecklingsinsatser
inom identifierade omraden. Insatser inom dessa
omraden beddms vara avgérande for organisatio-
nens mojlighet att gora skillnad, pa kort och 1ang
sikt. Utvecklingsomradena &r inte hierarkiskt listade
nedan utan bed®ms i sin sammansatta form vara
centrala for organisationens maluppfyllelse.

Gemenskap

Utvecklingsomradet Gemenskap belyser vilken
slags organisation Barncancerfonden ar och hur vi
tillsammans - sex féreningar och ett riksférbund -
skapar nytta som aktor. | gemenskapen ryms att vi
behdver kdnna oss, agera och uppfattas somen
samlad kraft. Tillika behover vi anpassa oss for att
inkludera fler och aven engagera fler. For att dka var
relevans hos drabbade, givare och samverkanspar-
ter &r den lokala férankringen betydande, sa ocksa
var férmaga att internt samarbeta och bidra till
gemenskapen.

Problemldsning

Utvecklingsomradet Problemldsning belyser Barn-
cancerfondens férmaga att dstadkomma férandring
fér den som ar drabbad, idag ellerimorgon.

| problemldsningen ryms att vi dr insatta i den drab-
bades behov och agerar pa detta, genom olika insat-
ser. Bland annat genom att med hdgt fértroende-
kapital hos nationellt och internationellt verksamma
forskare finansiera framgangsrika forskningsprojekt
och infrastruktur med omistlig barncancerrelevans,
genom att agera idéutvecklande och paverkande
nationellt och lokalt, tillika utveckla modellskapande
verksamhet fér den som ar drabbad.

Finansiering

Utvecklingsomradet Finansiering belyser
Barncancerfondens férmaga att uppna finansiell
langsiktighet och stabilitet fér maximal nytta. |
finansieringen ryms att vi behdver forsta, anpassa
oss efter och proaktivt agera pa givares, filantropers
och foretags drivkrafter, nationellt och lokalt.

Omvarld

Utvecklingsomradet Omvarld belyser det storre
sammanhang Barncancerfonden befinner siginom
och behover aktivt samverka med. Vi behover fung-
era katalyserande genom samfinansiering av inter-
nationella forskarkluster och vi behdéver tillika bidra
till erfarenhetsutbyten, kunskapsdelning och stéd till
andra aktorer som verkar for samma andamal i
andra lander.

For att kraftsamla och stimulera till nytankande
kravs langsiktig, starkt finansiering. Ny strategi for
insamling, ny insamlingsavdelning med innovations-
och utvecklingsfokus jamte specialistkompetens
inom arbete med stora gavor och verksamhetsinves-
teringar fran externa parter bedéms driva ¢kad
insamling éver tid.

ORGANISATION

En omorganisation skedde under hésten 2020 efter
gjord 6versyn och jamférelse med internationella
och nationella organisationer. Oversynen involve-
rade medarbetare bland annat genom djupinter-
vjuer. Omorganisationen genomférdes i tat samver-
kan med facklig organisation och hanteradesi enlig-
het med MBL och med Barncancerfondens ambition
om att vara transparent och inkluderande. Ett
omfattande kommunikationsarbete gjordes och
generalsekreteraren skapade forutsattningar for
fragor och samtal i olika former veckovis

under hosten.

Barncancerfonden kommer under 2021 genom-
féra en storre medarbetarundersokning. Detta som
en del av uppféljning, utvardering och utveckling av
den nya organisationen. Undersdkningen kommer
att genomforas av extern part med kvalitativ metod
i form av semistrukturerade djupintervjuer. Parallellt
utvecklas de pulsmatningar som regelbundet gors,
for att folja upp arbetsmiljo, malstyrning, trivsel och
annat som bedéms vara relevant.

Barncancerfondens snabba omstallning till att
arbeta helt digitalt fran och med mars 2020 har fott
idén om att framtidens arbetsplats och -miljé inte ar
begransad till traditionella I6sningar, utan féremal
for nytankande. Ett projekt drivs under 2021 med

uppdrag att féreslad hur var framtida arbetsmiljé bor
se ut. Syftet med projektet ar att starka Barncancer-
fondens kreativa, tekniska och operativa férmaga.
Detta genom att utveckla arbetsplatsen/arbets-
miljon till att stodja var formaga tillika medarbetares
valmaende och motivation.
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STYRELSENS SAMMANSATTNING, STYRELSEARET
2020

Jens Schollin, ordférande, seniorprofessor i
pediatrik

Micael Mathsson, vice ordférande,
ledarskapskonsult

Elisabet Mattsson, ledamot, professor
vardvetenskap

Per-Erik Sandstréom, ledamot, barnonkolog
Claes de Neergaard, ledamot, direktor

Ordinarie ledamdéter:
Malin Lindgren, ledamot, Barncancerfonden Norra

Petter Ekelund, ledamot, Barncancerfonden
Mellansverige

Andreas Keymer, ledamot, Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Fredrik Parenius, ledamot, Barncancerfonden Vastra

Anna Iwers Isaksson, ledamot, Barncancerfonden
Ostra

Holly Wattwil, ledamot, Barncancerfonden Sédra

Suppleanter:

Katarina Hjertell, suppleant, Barncancerfonden
Norra

Emelie Johansson, suppleant, Barncancerfonden
Mellansverige

Nina Forselius, suppleant, Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Ake Jonsson, suppleant, Barncancerfonden Ostra

Per-Fredrik Andersson, suppleant, Barncancer-
fonden Vastra

Adrian Wallenholm, suppleant, Barncancerfonden
Sodra

Valberedning:
Annika Brocknas
Fredrik Uhrstrém
Jonas Fahlman
Rodolfo Vega

Barncancerfonden

FINANSNAMND

Finansnamndens huvudsakliga uppgift ar att folja
utveckling och avkastning av kapitalet samt saker-
stalla att forvaltningen féljer placeringsreglementet.
Barncancerfondens finansnamnd har under aret
bestatt av Peter Hansson (ordférande), SPK, Peter
Ekegardh, Séderberg & Partners och Susanne Bolin
Gartner, Danske Bank.

FORSKNINGSNAMNDER

Ansokningar om forskningsanslag granskas och
beddms av Barncancerfondens forskningsnamnder
som bestar av vetenskapligt meriterade personer
med kunskap inom barnonkologi, samt lekman som
har personlig erfarenhet av barncancer. Ledamo-
terna nomineras av forskningsnamndernas valbe-
redning och tillsatts av styrelsen. Med utgangspunkt
fran némndernas yttrande och rekommendationer
fattar Barncancerfondens generalsekreterare efter
samrad med huvudordférande i forskningsnamn-
derna beslut om beviljande av anslag.

Forskningsndmndernas sammansattning 2020:
Huvudordférande
Hakan Mellstedt, professor (tom juni 2020)

Jonas Abrahamsson, professor och 6verldkare,
(from juni 2020, dessférinnan ordférande i Bio-
medicinsk vetenskap I1)

Biomedicinsk vetenskap I:

Ordforande Fredrik Mertens, professor i klinisk
genetik, Lunds universitet

Tina Dalianis, leg. lakare, PhD, prof em i tumorviro-
logi, Inst. fér onkologi-patologi, Karolinska Institutet

Kourosh Lotfi, docent, 6verlakare, hematologi,
avdelningen for klinisk kemi och farmakologi,
Universitetssjukhuset i Linképing

Gisela Barbany Bustinza, docent, 6verlakare klinisk
genetik, Karolinska universitetssjukhuset

Tommy Martinsson, professor i cancergenetik,
Sahlgrenska akademien

Anders Osterborg, professor och éverlakare vid ME
Hematologi, Karolinska Universitetssjukhuset Solna
och Institutionen fér onkologi-patologi, Karolinska
Institutet

Karin Mellstrém, lekman

Biomedicinsk vetenskap Il:

Ordférande Maria Sunnerhagen, professor i struk-
turbiologi, Linkdpings Universitet

Karin Mellgren, universitetséverlakare, adj professor
i barnonkologi, verksamhetschef, Drottning Silvias
Barn och Ungdomssjukhus, Géteborg

Ake Borg, professor i experimentell onkologi, PhD,
Lunds universitet

Hakan Olsson professor, dverlakare, avdelningen for
onkologi, kliniska vetenskaper, Lunds Universitet

Jukka Vakkila, docent i pediatrik vid Helsingfors
universitet, Finland

Kristina Nilsson, stabslakare arméstaben,
Férsvarsmakten

Laila Lyckeskar, lekman

Biomedicinsk vetenskap Ill:

Ordférande Magnus Nordenskjéld, professor i klinisk
genetik, Institutionen fér molekylar medicin och
kirurgi, Karolinska Institutet

Ingemar Ernberg, leg lak, professor i tumérbiologi,
Institutionen fér mikrobiologi, tumor- och cell-
biologi, Karolinska Institutet

Per Ljungman, professor (em), Karolinska Institutet,
Overldkare, Karolinska Universitetssjukhuset

Richard Rosenquist Brandell, professor och éver-
lakare, Karolinska Institutet

Xiao-Feng Sun, professor, onkologi, Institutionen for
biomedicinska och kliniska vetenskaper, avd for
kirurgi, ortopedi och onkologi, Linképings
universitet

Ulrika Adén, leg. lakare, PhD, professor, dverlékare,
neonatologi, Karolinska institutet, FOUU ordférande
ME neonatologi, Karolinska Universitetssjukhuset.
Vetenskaplig sekreterare Barnldkarféreningen.

Kicki Gunnarsson, lekman

Vardvetenskap och psykosocial forskning:
Ordférande Margaretha Stenmarker, bitr verksam-
hetschef, 6verldkare, docent, Futurum - akademin
for halsa och vard/Institutionen fér kliniska veten-
skaper, Goteborgs universitet

Lena von Koch, senior professor, Karolinska
Institutet

Ulrika Kreicbergs, professor, Ersta Skéndal Bracke
hégskola

Karin Nordin, professor, Uppsala universitet

Jacek Toporski, barnldkare, 6verlakare, doktori
medicinsk vetenskap, Skanes Universitetssjukhus,
Malmé

Ulla Forinder, professor, fil dr, Hogskolan i Gavle

David Schaub, lekman

Medicinsk teknik:

Ordférande Bjorn Zackrisson, adj professor, onko-
logi, Institutionen for stralningsvetenskaper,
enheten onkologi, Umea universitet och 6verlakare,
Norrlands universitetssjukhus Umea

Risto llImoniemi, professor, Institutionen foér neuro-
vetenskap och biomedicinsk teknik, Aalto-
universitetet, Espoo, Finland

Anna Herland, PhD Associate Professor, KTH och
Karolinska Institutet

Anders Persson, professor, 6verldkare. Férestandare
CMIV Linképings universitet/universitets sjukhus

Ellen Ruud, avdelingsleder og prof dr med, Barne-
og ungdomsklinikken, Oslo universitetssykehus og
Universitetet i Oslo

Magnus Sabel, Barnlakare och barnonkolog, éver-
lakare, doktor i medicinsk vetenskap, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset och Géteborgsuniversitetet

Pernilla Ulfvengren, lekman

Bjorn Modée, lekman
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Fem ar i sammandrag
Belopp i tkr 2020 2019 2018 2017 2016
MEDLEMSINTAKTER/VERKSAMHETSINTAKTER
Erhallna bidrag/gavor 343 956 330 588 322614 330719 264 067
Arv 84 619 124 415 84 272 89 155 92 344
Forsaljning till privatpersoner/allmanheten 2949 4092 4687 5247 8 645
Summa intdkter 431 524 459 095 411 573 425121 365 056
KOSTNADER
Andamalskostnader
Forskning och utbildning -262 234 -302 266 -273 951 -234 780 -237 630
Rad och stod -46 272 -44 699 -42 397 -40 043 -36 997
Information -44 661 -47 545 -57 807 -51 608 -52 483
Summa andamalskostnader -353 167 -394 510 -374 155 -326 431 -327 110
Administrationskostnader -27 697 -23929 -16 893 -13 240 -10 597
Insamlingskostnader -64 453 -59 294 -52 502 -40 869 -44 159
Summa kostnader -445 317 -477 733 -443 550 -380 540 -381 866
FINANSIELLA POSTER
Resultat vid avyttring av vardepapper och fordringar 16 006 1291 69 690 47 997 24028
Ranteintakter och liknande resultatposter 6 751 13792 14 441 13492 10 102
Rantekostnader och liknande resultatposter -930 -642 -784 -1244 -1129
Summa finansiella poster 21 827 14 441 83 347 60 245 33001
EGET KAPITAL 651 355 643 321 647 517 596 147 491 321
Svensk Insamlingkontrolls berdakningsmodell
Summa insamlade medel (intékter ovan) 431 524 459 095 411573 425121 365 056
Direkta kostnader vid forsaljning av varor/tjanster -381 -528 -605 -677 -1116
Ranteintakter och liknande resultatposter 6 751 13792 14 441 13492 10 102
Rantekostnader och liknande finansiella resultatposter -930 -642 -784 -1244 -1129
Totala intakter enligt Svensk Insamlingskontroll 436 964 471717 424 625 436 692 372913
Kostnader i procent av totala intékter enligt Svensk Insamlingskontroll
Forskning och utbildning 60,0% 64,1% 64,5% 53,8% 63,7%
Rad och stod 10,6% 9,5% 10,0% 9,2% 9,9%
Information 10,2% 10,1% 13,6% 11,8% 14,1%
Administrations- och insamlingskostnader 21,1% 17,6% 16,3% 12,4% 14,4%
101,9% 101,3% 104,4% 87,2% 102,1%

Barncancerfonden
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Resultatrakning

Belopp i tkr Not 2020 2019
Verksamhetsintakter

Gavor 2 309 944 297 581
Bidrag 2 2 359 1304
Nettoomsattning 119 221 160 210
Summa verksamhetsintakter 431524 459 095
Verksamhetskostnader

Andamalskostnader 3,4,5 -353 167 -394 510
Insamlingskostnader 3,4 -64 453 -59 294
Administrationskostnader 3,4 -27 697 -23929
Summa verksamhetskostnader -445 317 -477 733
Verksamhetsresultat -13 793 -18 638
Finansiella poster

Resultat fran évriga vardepapper och fordringar 16 006 1291
Ovriga ranteintakter och liknande resultatposter 6 751 13792
Rantekostnader och liknande resultatposter -677 -561
Forvaltningskostnader -253 -81
Summa resultat fran finansiella inveseringar 21827 14 441
Resultat efter finansiella poster 8 034 -4 197
Arets resultat 8034 -4 197

Barncancerfonden
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Balansrakning

Belopp i tkr Not 2020-12-31 2019-12-31
TILLGANGAR
Anldggningstillgangar
Immateriella anldggningstillgangar 6
Balanserade utgifter for programvara - 285
- 285
Materiella anldggningstillgangar 7
Byggnader och mark 2901 3043
Inventarier 158 307
3059 3350
Finansiella anldggningstillgangar
Langfristiga vardepappersinnehav 8 950 163 929 434
Langfristiga fordringar 9 886 886
951 049 930 320
Summa anléggningstillgangar 954 108 933 955
Omséttningstillgangar
Kortfristiga fordringar
Kundfordringar 9568 10 622
Ovriga fordringar 48 13
Férutbetalda kostnader och upplupna intdkter 10 11 309 13078
20 925 23713
Kassa och bank 198 136 235107
Summa omséttningstillgangar 219 061 258 820
SUMMA TILLGANGAR 1173169 1192775

Barncancerfonden

Belopp i tkr Not 2020-12-31 2019-12-31

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital

Donationskapital 1151 1151

Balanserat kapital 650 204 642 170
651 355 643 321

Langfristiga skulder

Skuld avseende beslutade, ej utbetalda anslag 207 471 203 246
207 471 203 246

Kortfristiga skulder

Leverantdrsskulder 6673 8961

Skuld erhallna ej nyttjade bidrag 1017 3217

Skuld avseende beslutade, ej utbetalda anslag 290 293 317 040

Ovriga skulder 9482 7 688

Upplupna kostnader och férutbetalda intakter 11 6878 9 302
314 343 346 208

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 1173169 1192775
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F&randring av eget kapital

Stina o Lennart Balanserat Totalt
Belopp i tkr Sandbergs minnesfond eget kapital eget kapital
Ingdende balans 1151 642 170 643 321
Arets resultat 8034 8034
Utgaende balans 1151 650 204 651 355

Barncancerfonden

Kassaflddesanalys

Belopp i tkr 2020 2019
Den I6pande verksamheten
Arets resultat 8034 -4197
Justeringar for poster som inte ingar i kassaflodet m.m. -40 146 75701
-32112 71504
Kassafléde fran den I6pande verksamheten fére forandring av
rorelsekapital och finansiering av verksamheten -32 112 71504
Kassaflode fran forandringar i rorelsekapital
Okning(-)/Minskning(+) av rérelsefordringar 2788 -1233
Okning(+)/Minskning(-) av rérelseskulder -2919 6162
-131 4929
Kassafléde fran finansiering av verksamheten
Okning(-)/Minskning(+) av finansiella anldggningstillgdngar -4728 -112 614
-4 728 -112 614
Kassafléde fran den I6pande verksamheten -36 971 -36 181
Investering i verksamheten
Forvarv avimmateriella anldggningstillgangar 0 0
Férvarv av materiella anlaggningstillgangar 0 0
Kassafléde fran investering i verksamheten 0 0
Arets kassafléde -36 971 -36 181
Likvida medel vid arets boérjan 235107 271 288
Likvida medel vid arets slut 198 136 235107
Forandring -36 971 -36 181
Justeringar fér poster som inte ingar i kassaflédet mm
Avskrivning immateriella tillgangar 285 285
Avskrivning materiella tillgangar 291 297
Nedskrivning av finansiella tillgangar 5 0
Rearesultat férsaljning av finansiella anlaggningstillgangar -16 006 -1291
Minskning av forskningsataganden -24 721
Okning av forskningsataganden 76 410
-40 146 75701
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Noter

NOT 1. Redovisnings- och varderingsprinciper

Insamlingsorganisationens redovisnings-och varderingsprinciper
Odverensstdmmer med arsredovisningslagen, BEFNAR 2012:1 (K3), Giva
Sveriges Styrande riktlinjer fér arsredovisning och BFNAR 2021:1 (Vissa
redovisningsfragor med anledning av coronaviruset). Principerna ar
oférandrade jamfort med féregaende rékenskapsar.

RESULTATRAKNINGEN

Verksamhetsintakter

Endast det infldde av ekonomiska férdelar som Barncancerfonden
erhallit eller kommer att erhalla fér egen rakning redovisas som intékt.
Intakter varderas, om inget sarskilt anges nedan, till verkliga vardet av
det som erhallits eller kommer att erhallas. Nedan beskrivs, fér respek-
tive intaktspost, nar intaktsredovisning sker.

Gavor och bidrag

En transaktion i vilken Barncancerfonden tar emot en tillgang eller en
tjdnst som har ett varde utan att ge tillbaka motsvarande varde i utbyte
ar en gava eller ett erhallet bidrag. Om tillgdngen eller tjansten erhalls
darfor att Barncancerfonden uppfyllt eller kommer att uppfylla vissa
villkor och om Barncancerfonden har en skyldighet att aterbetala till
motparten om villkoren inte uppfylls, &r det ett erhallet bidrag. Ar det
inte ett bidrag ar det en gava.

Gavor
Gavor redovisas som huvudregel som intdkt nar de erhalls.

Bidrag

Bidrag redovisas som intdkt nér villkoren for att erhalla bidraget har
uppfylits. Erhalina bidrag redovisas som skuld till dess villkoren for att
erhalla bidraget uppfylls. Bidrag som erhallits for att tdcka kostnader
redovisas samma rékenskapsar som den kostnad bidraget &r avsett att
tacka.

Nettoomséttning
Intakt vid férsaljning av varor och tjanster redovisas normalt vid
forsaljningstillfallet.

Verksamhetskostnader
Verksamhetskostnader delas in i féljande funktioner; &ndamals-, insam-
lings- och administrationskostnader.

Andamalskostnader

Som andamalskostnader klassificeras sddana kostnader som har sam-
band med att uppfylla organisationens syfte och/eller stadgar. N&r orga-
nisationen har forpliktigat sig att utféra en viss atgard gentemot tredje
man eller liknande bokférs detta som en kostnad. For forskningsanslag

Barncancerfonden

och liknande uppkommer saledes en férpliktelse i normalfallet i och
med att styrelsen fattat beslut om anslag och detta darefter meddelats
mottagaren.

Insamlingskostnader

Dessa ar de kostnader som varit nédvandiga for att generera externa
intakter. Hit rdknas saledes kostnader for annonser och reklam, 16ne-
kostnader, tackbrev och dylikt. Hit hér ocksa férsaljningskostnader som
ar forenade med forsaljning av varor; varukostnader, direkta férsaljnings-
kostnader samt kostnader for porto, I6ner, lokaler etc.

Administrationskostnader
Administrativa kostnader &r sadana som behovs for att administrera och
driva organisationen.

Leasing
Samtliga av Barncancerfondens operationella leasingavtal kostnadsfors
I6pande (linjart) 6ver leasingperioden.

Ersattning till anstdllda

Lépande ersattningar till anstallda i form av |6ner, sociala avgifter och
liknande kostnadsfors i takt med att de anstéllda utfor tjidnster. Eftersom
alla pensionsforpliktelser klassificerats som avgiftsbestamda redovisas
en pensionskostnad det &r pensionen tjanas in.

BALANSRAKNINGEN
Tillgadngar, skulder och avséattningar varderas till anskaffningsvarde om
inget annat anges nedan.

Materiella och immateriella anldggningstillgangar

Materiella och immateriella anlaggningstillgangar varderas till anskaff-

ningsvarde minskat med avskrivningar enligt plan och nedskrivningar.

Barncancerfondens byggnader har delats upp i betydande komponenter.
Avskrivning sker linjart éver tillgdngens berdknade nyttjandeperiod.

Foljande avskrivningstider tillampas:

Immateriella anldggningstillgangar
Datorbaserade informationssystem 5ar

Materiella anldggningstillgangar

Markarrende 50 ar
Stomme och grund 60 ar
Tak 50 ar
VVS 40 ar
El och styrsystem 50 ar
Markanlaggning 40 ar
Fonster 40 ar
Fasad 30 ar
Hiss 50 ar
Inventarier 3-5ar

Finansiella tillgangar
Vid anskaffningstidpunkten vérderas finansiella tillgangar till anskaff-
ningsvarde med tillagg for direkta transaktionsutgifter.

Efter forsta redovisningstillfallet varderas langfristiga finansiella
tillgangar till anskaffningsvarde med avdrag for nedskrivning. Alla
tillgangar som innehas for riskspridning anses inga i en vardepappers-
portfdlj och betraktas dérmed som en post vid vardering enligt lagsta
vardets princip respektive vid nedskrivningsprévning.

Kundfordringar varderas individuellt till det belopp som beraknas inflyta.

Skuld fér erhallna ej nyttjade bidrag
Nar Barncancerfonden erhallit bidrag men &nnu inte uppfyllt villkoren
redovisas en skuld.

Skuld for beslutade ej utbetalda anslag

Nar Barncancerfonden fattat beslut om utbetalning av anslag och
meddelat mottagaren men inte verkstallt utbetalningen redovisas detta
belopp som en kortfristig och/eller langfristig skuld.

Eventualforpliktelser

Barncancerfonden lamnar upplysning om en eventualforpliktelse nar
organisationen har en méjlig forpliktelse som till foljd av intréffade han-
delser och vars forekomst endast kommer att bekraftas av en eller flera
osakra framtida handelser, som inte helt ligger inom organisationens
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 det inte ar sannolikt att ett utflode av
resurser kommer att krdvas for att reglera forpliktelsen eller férpliktel-
sens storlek inte kan beraknas med tillracklig tillforlitlighet.

Kassaflodesanalysen

Uppréttas enligt indirekt metod och utgar fran Verksamhetsresultat
inom den |6pande verksamheten. Verksamhetsresultatet justeras med
icke-kassaflddespaverkande poster och fér periodens férandringar av
kundfordringar, leverantorsskulder och férandringar i andra rorelse-
fordringar och rorelseskulder. Kassaflodeseffekt fran investeringsverk-
samhet och finansieringsverksamhet justeras ocksa for. | likvida medel
ingar kassa och bank medel samt kortfristiga placeringar med en |6ptid
kortare an 3 manader.

Arsrapport 2020



INTRODUKTION VERKSAMHETSBERATTELSE EFFEKTRAPPORT HALLBARHETSRAPPORT ¥ ARSREDOVISNING 67
NOTER TILL RESULTATRAKNING
Alla belopp i tkr
Ideellt arbete
NOT 2. Insamlade medel NOT 3. Medelantal anstallda, personalkostnader och Barncancerfonden verksamhet bygger endast i blygsam omfattning
arvoden till styrelsen pa |deelltl arbete. Inom raomen for I%arncancerfonderjs Givarservice
Gévor som redovisats i resultatrékningen forekom ideellt arbete fran volontarer, totalt ca 52 timmar under 2020,
. vilket delvis paverkats av covid-19 och de begransningar som pandemin
2020 2019 Medelantalet anstéllda inneburit
Allménheten 2020 2019 | de sex regionala féreningar sker merparten av arbetet ideellt vilket
Testamenten 84 619 124 415 Antal Varav Antal Varav givetvis bidrar till Barncancerfondens verksamhet.
Ovriga gavor 190 189 146 460 anstallda man anstéllda maén
. 72 19 64 19
Foretag
Postkodlotteriet 21000 18 700 NOT 4. Leasing
Ovriga gavor 14136 8006 Kénsférdelning bland styrelseledaméter och ledande befattningshavare
2020 2019 Barncancerfonden leasar framférallt kontorslokaler, kopiatorer/skrivare
Summa 309 944 297 581 och annan kontorsutrustning. Kostnaden fér bokférda leasingavgifter
Varav Antal Varav uppgar till 4 338 (4 245) tkr. Framtida leasingavgifter forfaller enligt
Antal man anstallda man foljande:
Gavor som inte redovisats i resultatrdkningen Styrelseledamoter 11 7 11 9
2020 2019 Ledande befattningshavare 1 1 1 1 2020 2019
Insamlade medel o Inom 1 & 4141 4177
(uppskattade belopp - ej bokfort) N
Annonser 192 500 37 400 Léner, andra ersadttningar och sociala kostnader 2'5 ar — - 7271 10702
enare an fem ar - -
Summa 192 500 37 400 2020 2019
Summa 11 412 14 879

Underlaget fér uppskattade belopp har vidgats jamfért med féregaende
ar och omfattar fler typer av annonser under 2020. Utéver annonsgavor
har Barncancerfonden &ven erhallit olika typer av rabatter som sanker
foreningens kostnader.

Bidrag som redovisats som intdkt

2020 2019
Insamlade medel
(privatrattsliga bidrag)
Andra organisationer:
Postkodlotteriet 2200 1217
Summa 2200 1217
Offentliga bidrag
Staten 159 87
Summa 159 87
2020 2019
Totala insamlade medel bestar av féljande:
Gavor som har redovisats i resultatrakningen 309 944 297 581
Gavor som inte har redovisats i resultatrakningen 192 500 37 400
Privatrattsliga bidrag som redovisats som intakt 2 200 1217
Summa insamlade medel 504 644 336 198

Barncancerfonden

Loner och andra ersattningar:
Styrelse och generalsekreterare (GS) 1722 1584

Ovriga anstallda 41294 35106
Totala I6ner och ersattningar 43 016 36 690
Sociala kostnader 18 741 16 281
(varav pensionskostnader exkl. [6neskatt) 4 804 4074

Av pensionskostnaderna avser 364 (345) tkr organisationens styrelse och
generalsekreterare.

Enligt beslut av arsmétet 2016 arvoderas styrelseledaméter med 35%
av prisbasbeloppet vilket for 2020 innebér 16 555 kr per ar. Styrelsens
ordférande arvoderas med 45% av prisbasbeloppet vilket fér 2020 inne-
bar 21285 kr per manad. Darutbver ersatter Barncancerfonden férlorad
arbetsinkomst vid forrattning for Barncancerfondens rakning. Under aret
har totalt 40 143 kr utbetalts i sddan ersattning.

Pensionspremier for samtliga anstallda foljer ITP-planen. Liksom for
ovriga anstallda galler ITP-planens pensionsvillkor aven for Generalsekre-
teraren (GS). Inga sarskilda férmaner utgar for dvrigt till GS.

Barncancerfondens GS ar tillsvidareanstalld med en uppsagningstid
for GS med fyra manader och fér Barncancerfonden om 12 manader.

Avtalet om lokalhyra stracker sig till 2021-12-31 och ar méjligt att férlanga
till 2023-12-31.

NOT 5. Kostnader for andamalet

2020 2019
Forskning 205 390 216 555
Infrastruktur 47 647 67 077
Utbildning 2184 12 026
Ovrigt 7013 6 608
Rad och stod 46 272 44 699
Information 44 661 47 545
Summa 353167 394 510

Arsrapport 2020



INTRODUKTION VERKSAMHETSBERATTELSE EFFEKTRAPPORT HALLBARHETSRAPPORT W ARSREDOVISNING 68
NOTER TILL BALANSRAKNINGEN
Alla belopp i tkr
For specifikation av vardepapper per kategori, se under Kapitalforvalt-
NOT 6. Immateriella anlaggningstillgangar NOT 7. Materiella anlaggningstillgangar ning samt i detalj pa www.barncancerfonden.se/kapitalforvaltning.
Nedskrivning om 5 tkr férekom 2020 men ej 2019. Aterféring av ned-
. skrivning avseende vardepapper férekom ej under 2020 eller 2019.
Insamlingssystem Byggnader och mark 2020-12-31 2019-12-31
Balanserade utgifter fér programvara 2020-12-31  2019-12-31 Ingdende anskaffningsvarde 7 000 7 000
Ingdende anskaffningsvarde 16 299 18 381 Utgaende ackumulerade anskaffningsvarden 7000 7000 . o ]
Utrangeringar - 2082 NOT 9. Langfristiga fordringar
Arets aktiverade utgifter - - Ingaende avskrivningar -3957 -3816
Utgdende ackumulerade anskaffningsvérden 16 299 16 299 Arets avskrivningar -142 2141 2020-12-31  2019-12-31
Utgdende ackumulerade avskrivningar -4 099 -3 957 Hyresdeposition Atrium Ljungberg 886 886
Ingdende avskrivningar -16 299 -18 381 Summa 886 886
Utrangeringar = 2082 Utgaende redovisat varde 2901 3043
Arets avskrivningar - - T . srden fi 43 b den K ialb d
axeringsvarden finns ej da naden &r en s.k. specia nad. .. N
Utgaende ackumulerade avskrivningar 16299 -16299 ¢ ydabyag pecialbyed NOT 10. Forutbetalda kostnader och upplupna intakter
Utgaende redovisat vérde - = Inventarier 2020-12-31  2019-12-31 2020412:318 2019-12-31
Ingdende anskaffningsvarde 2952 6212 Upplupna intakter 9 484 11459
Forskningsportal Utrangeringar _ -3260 Forutbetalda kostnader 1825 1619
Balanserade utgifter fér programvara 2020-12-31 2019-12-31 Utgaende ackumulerade anskaffningsvirden 2952 2952 Summa 11 309 13 078
Ingdende anskaffningsvarde 1427 1427
Arets aktiverade utgifter - - Ingdende avskrivningar -2 645 -5 749
Utgdende ackumulerade anskaffningsvérden 1427 1427 ytrangeringar = 3260 NOT 11. Upplupna kostnader och férutbetalda intékter
Arets avskrivningar -150 -156
Ingdende avskrivningar 1142 -856 Utg&ende ackumulerade avskrivningar -2795 -2 645 2020-12-31  2019-12-31
Arets avskrivningar -285 -286 Upplupna Iéner -1161 -
Utgéende ackumulerade avskrivningar -1427 -1142 Utgaende redovisat virde 158 307 Upplupna semesterloner -2 869 -2129
Upplupna sociala avgifter -1266 -667
Utgéende redovisat varde - 285  Redovisat vérde vid &rets slut 3059 3350  Ovriga upplupna kostnader och forutbetalda
intakter -1582 -6 506
Redovisat varde vid arets slut - 285 Summa -6 878 -9 302
NOT 8. Langfristiga vardepappersinnehav
NOT 12. Stéllda sakerheter
2020-12-31  2019-12-31
Lnf]a(fnde anskaffningsvarde :;8 ;jﬁ 815 ZZ FEEN 2015.12.51
orvarv 5943 333 Stéllda sakerheter - -
Forsaljningar -816 532 -270 623
Summa - -
Arets nedskrivning -5 -
Utgdende anskaffningsvarde 946 152 878 746
Likvida medel, oplacerade 4011 50 688
Utgadende redovisat vérde 950 163 929 434
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Barncancefondens vardepappersinnehav per 31 december 2020.
Nedan aterfinns en sammanstalining 6ver Barncancerfondens langfristiga
vardepappersinnehav, se dven not 8.
Alla belopp i tkr

Anskaffningsvarde Marknadsvarde
SVENSKA AKTIER
Handelsbanken Sve Index Cri B1 74 249 90 849
GLOBALA AKTIER
Handelsbanken Global Index Criteria 127917 189 840
RANTOR
SEB Danish Morgage Bond Fund 110 248 110 434
Simplicity Likviditet A 183 354 186 011
Lannebo Réantefond Kort 150 000 150 302
SPP FRN Féretagsobligationsfond A 150 082 154 192
Ohman FRN Hallbar A 150 303 155 605
LIKVIDITET 4011 4011
SUMMA VARDEPAPPER 950 164 1041 244

Barncancerfonden
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Underskrifter

Stockholm den dag som framgar av vara elektroniska underskrifter

Jens Schollin Thorbjorn Larsson Fredrik Parenius
Ordférande Generalsekreterare
Anna lwers Isaksson Elisabet Mattsson Malin Lindgren
Andreas Keymer Per-Erik Sandstrom Claes de Neergaard
Petter Ekelund Micael Mathsson Holly Wattwil

Var revisionsberattelse har lamnats den dag som framgar av var elektroniska underskrift

Monica Hedberg
Auktoriserad revisor
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Revisionsberattelse

Till arsmotet i Barncancerfonden, org.nr 802010-6566

Rapport om arsredovisningen

UTTALANDEN
Vi har utfért en revision av arsredovisningen for Barncancerfonden foér
ar2020.

Enligt var uppfattning har arsredovisningen uppréttats i enlighet
med arsredovisningslagen och ger eni alla vasentliga avseenden ratt-
visande bild av féreningens finansiella stallning per den 31 december
2020 och av dess finansiella resultat och kassafléde for aret enligt ars-
redovisningslagen. Férvaltningsberattelsen ar forenlig med arsredo-
visningens 6vriga delar.

GRUND FOR UTTALANDEN

Vihar utfort revisionen enligt International Standards on Auditing (ISA)
och god revisionssed i Sverige. Vart ansvar enligt dessa standarder
beskrivs ndrmare i avsnittet Revisorns ansvar.

Viar oberoende i férhallande till féreningen enligt god revisorssed i
Sverige och har i dvrigt fullgjort vart yrkesetiska ansvar enligt dessa
krav.

Vianser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar tillrackliga och
andamalsenliga som grund for vara uttalanden.

ANNAN INFORMATION AN ARSREDOVISNINGEN

Den andra informationen bestar av verksamhetsberattelse och effek-
trapport som viinhdmtade fore datumet for denna revisionsberattelse.
Det &r styrelsen och generalsekreteraren som har ansvaret fér den
andra informationen.

Vart uttalande avseende arsredovisningen omfattar inte denna
information och vi gér inget uttalande med bestyrkande avseende
denna andra information.

| samband med var revision av arsredovisningen ar det vart ansvar
att lasa den information som identifieras ovan och évervaga om infor-
mationen i vasentlig utstréackning ar oférenlig med arsredovisningen.
Vid denna genomgang beaktar vi dven den kunskap vii évrigt inhamtat
under revisionen samt beddémer om informationen i 6vrigt verkar inne-
halla vasentliga felaktigheter.

Om vi, baserat pa det arbete som har utforts avseende denna infor-
mation, drar slutsatsen att den andra informationen innehaller en
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vasentlig felaktighet, &r vi skyldiga att rapportera detta. Vi har inget att
rapporteraidet avseendet.

STYRELSENS OCH GENERALSEKRETERARENS ANSVAR

Det &r styrelsen och generalsekreteraren som har ansvaret for att arsre-
dovisningen uppréattas och att den ger en rattvisande bild enligt arsre-
dovisningslagen. Styrelsen och generalsekreteraren ansvarar aven for
den interna kontroll som de bedémer ar ndédvandig for att uppratta en
arsredovisning som inte innehaller nagra vasentliga felaktigheter, vare
sig dessa beror pa oegentligheter eller pa misstag.

Vid upprattandet av arsredovisningen ansvarar styrelsen och
generalsekreteraren for beddmningen av féreningens formaga att fort-
satta verksamheten. De upplyser, nar sa ar tillampligt, om forhallanden
som kan paverka formagan att fortsatta verksamheten och att anvanda
antagandet om fortsatt drift. Antagandet om fortsatt drift tillampas
dock inte om styrelsen och generalsekreteraren avser att likvidera for-
eningen, upphéra med verksamheten eller inte har nagot 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. Vara mal ar att uppna en rimlig
grad av sékerhet om huruvida arsredovisningen som helhet inte
innehaller ndgra vasentliga felaktigheter, vare sig dessa beror pa
oegentligheter eller pa misstag, och att ldmna en revisionsberattelse
som innehaller vara uttalanden. Rimlig sakerhet &r en hog grad av saker-
het, men aringen garanti for att en revision som utfors enligt ISA och
god revisionssed i Sverige alltid kommer att upptacka en vasentlig fel-
aktighet om en sadan finns. Felaktigheter kan uppsta pa grund av
oegentligheter eller misstag och anses vara vasentliga om de enskilt
eller tillsammans rimligen kan férvéntas paverka de ekonomiska beslut
som anvandare fattar med grund i arsredovisningen.

Som del av en revision enligt ISA anvander vi professionellt omdéme
och har en professionellt skeptisk instalining under hela revisionen.

Dessutom:
« identifierar och bedémer viriskerna for vasentliga felaktigheter i ars-
redovisningen, vare sig dessa beror pa oegentligheter eller pa

misstag, utformar och utfér granskningsatgarder bland annat utifran
dessa risker och inhamtar revisionsbevis som ar tillrackliga och anda-
malsenliga for att utgdéra en grund for vara uttalanden. Risken for att
inte upptacka en vasentlig felaktighet till féljd av oegentligheter ar
hogre &n for en vasentlig felaktighet som beror pa misstag, eftersom
oegentligheter kan innefatta agerande i maskopi, forfalskning,
avsiktliga uteldmnanden, felaktig information eller dsidoséattande av
intern kontroll.

skaffar vi oss en forstaelse av den del av féreningens interna kontroll
som har betydelse for var revision for att utforma granskningsatgar-
der som ar lampliga med hansyn till omstandigheterna, men inte for
att uttala oss om effektiviteten i den interna kontrollen.

utvarderar vildmpligheten i de redovisningsprinciper som anvands
ochrimlighetenistyrelsens och generalsekreterarens uppskatt-
ningar i redovisningen och tillhérande upplysningar.

drar vien slutsats om ldmpligheten i att styrelsen och generalsekre-
teraren anvander antagandet om fortsatt drift vid upprattandet av
arsredovisningen. Vidrar ocksa en slutsats, med grund i de inham-
tade revisionsbevisen, om huruvida det finns nagon vasentlig osaker-
hetsfaktor som avser sadana handelser eller férhallanden som kan
leda till betydande tvivel om féreningens formaga att fortsatta verk-
samheten. Om vi drar slutsatsen att det finns en vasentlig osaker-
hetsfaktor, maste viirevisionsberéattelsen fasta uppmarksamheten
pa upplysningarna i arsredovisningen om den vasentliga osakerhets-
faktorn eller, om sddana upplysningar &r otillrackliga, modifiera utta-
landet om arsredovisningen. Vara slutsatser baseras pa de revisions-
bevis som inhdmtas fram till datumet for revisionsberattelsen. Dock
kan framtida handelser eller férhallanden géra att en férening inte
langre kan fortsatta verksamheten.

utvarderar vi den dvergripande presentationen, strukturen och inne-
hallet i arsredovisningen, daribland upplysningarna, och om arsredo-
visningen aterger de underliggande transaktionerna och handel-
serna pa ett satt som ger en rattvisande bild.

Vimaste informera styrelsen om bland annat revisionens planerade
omfattning och inriktning samt tidpunkten for den. Vi maste ocksa
informera om betydelsefulla iakttagelser under revisionen, daribland
eventuella betydande brister i den interna kontrollen som vi
identifierat.
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REVISIONSBERATTELSE

Rapport om andra krav enligt
lagar och andra forfattningar

UTTALANDE

Utbver var revision av arsredovisningen har vi dven utfért en revision
av styrelsens foérvaltning for Barncancerfonden for ar 2020.
Vitillstyrker att arsmotet beviljar styrelsens ledamoéter ansvarsfrihet
for rakenskapsaret.

GRUND FOR UTTALANDE

Vi har utfért revisionen enligt god revisionssed i Sverige. Vart ansvar
enligt denna beskrivs narmare i avsnittet Revisorns ansvar. Vi ar obero-
ende i forhallande till féreningen enligt god revisorssed i Sverige och
har i évrigt fullgjort vart yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.

Vianser att de revisionsbevis vi har inhamtat ar tillrdckliga och &nda-
malsenliga som grund for vart uttalande.

STYRELSENS ANSVAR
Det &r styrelsen som har ansvaret for forvaltningen.

REVISORNS ANSVAR

Vart mal betraffande revisionen av férvaltningen, och déarmed vart
uttalande om ansvarsfrihet, ar att inhamta revisionsbevis for att med
en rimlig grad av sakerhet kunna bedéma om nagon styrelseledamot i
nagot vasentligt avseende foretagit ndgon atgard eller gjort sig skyldig
till nagon férsummelse som kan féranleda ersattningsskyldighet mot
foreningen.

Rimlig sakerhet ar en hég grad av sakerhet, men ingen garanti fér
att en revision som utférs enligt god revisionssed i Sverige alltid
kommer att upptécka atgarder eller férsummelser som kan féranleda
ersattningsskyldighet mot féreningen.

Som en del av en revision enligt god revisionssed i Sverige anvan-
der vi professionellt omddme och har en professionellt skeptisk install-
ning under hela revisionen. Granskningen av férvaltningen grundar sig
framst pa revisionen av rékenskaperna. Vilka tillkommande gransk-
ningsatgarder som utfors baseras pa var professionella bedémning
med utgangspunkt i risk och vasentlighet. Det innebér att vi fokuserar
granskningen pa sadana atgarder, omraden och férhallanden som &r
vasentliga for verksamheten och dar avsteg och évertradelser skulle ha
sarskild betydelse for féreningens situation. Vi gar igenom och prévar
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fattade beslut, beslutsunderlag, vidtagna atgarder och andra forhallan-
den som &r relevanta for vart uttalande om ansvarsfrihet.

Stockholm den dag som framgar av var elektroniska underskrift
Ohrlings PricewaterhouseCoopers AB

Monica Hedberg
Auktoriserad revisor
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