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

FOTO:MAGNUS GLANS
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Detta aren effektrapport

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

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

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

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

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

IDETTA ORGANISATORISKA SAMMANHANG

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

DESSA STRATEGIERHARBARNCANCERFONDEN

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

DENNA KAPACITET OCHDETTA KUNNANDEHAR

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

SA VET BARNCANCERFONDEN

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

DETTAHARBARNCANCERFONDEN

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

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

FIG1| SAHARANVANDS

ENINSAMLAD HUNDRALAPP

W FORSKNING OCH \
UTBILDNING 62%

B RADOCHSTOD 10%

[ INFORMATION 14%

[ ADMINISTRATION 3%

I INSAMLING 1%

VAR VISION

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

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

VARARESURSER

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

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

VARA ANDAMAL

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

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

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

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

FIG2 | ANDAMAL
FORSKNING 2017

\|

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

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

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

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



BARNCANCERFONDEN | EFFEKTRAPPORT

FIG3 | DEBEVILJADE
ANSLAGENS
KATEGORISERING 2017

[l GRUNDFORSKNING  30,0%

W KLINISKSTUDIE 18,2%

[l TRANSLATIONELL
FORSKNING 431%
VARDFORSKNING 8,7%

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

Kvalitetssdkrad beslutsprocess

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

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

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

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

Las mer pa: barncancerfonden.se/forskning

Rad och stéd

40 miljonerkronor (2017).

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

Information

51,6 miljonerkronor (2017).

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

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

SAMATER VIEFFEKT

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

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

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

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

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

Medlemsundersdkning Barncancerfonden (CMA Research 2016
och2012).

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

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

Undersokning: Vanligaste dodsorsak (Sifo 2017).

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

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

AnalyseravinformationiAlva, Barncancerfondens anséknings-
system for forskningsanslag.




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

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

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

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

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

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

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

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

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

tillrackligt om barncancer

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

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

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

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

UTLYSNINGAR AV

PROJEKTANSLAG OCHFORSKARTJANSTER

Aktivitet

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

FIG4 |

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

2015 2016

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

Effekt

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

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

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

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

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

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

Genetiska forskningsprojekt

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

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

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

Ponsgliom

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

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

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

NOT1

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

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

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

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

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

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

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

Akut myeloisk leukemi (AML)

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

STOD TILL FORSKNINGSINFRASTRUKTUR

Aktivitet

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

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

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

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

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

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

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

Effekt

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

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

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

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

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

KLINISK FORSKNING GERNYABEHANDLINGAR

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

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

Effekt

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

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

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

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

Effekt

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

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

Aktivitet

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

Effekt

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

barncanceromradet arenfarskvara

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

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

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

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

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

UTBILDNINGAR

Aktivitet

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

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

Effekt

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

Citat fran sjukskoterskor som gatt utbildningen:

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

"Jag vagar mota familjerna ddr de befinner sig”

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

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

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

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

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

Aktivitet

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

Effekt

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

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

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

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

FOTO:SOFIASABEL
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Brist pa stod till familjen

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

STOD FRAN BARNCANCERFONDEN

Aktivitet

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

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

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

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

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

Effekt

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

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

"Jag dr som helhet néjd med Barncancerfondens arbete.”

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

M Instammer (4-5)

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

STOD TILLSYSKON

Aktivitet

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

Effekt

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

VISTELSER OCHREKREATION

Aktivitet — Almers hus

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

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

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

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

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

Effekt

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

FIG10 |

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

77.2%

Instammer helt och hallet med
pastaendet:

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

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

"Jag har fdtt kunskap om sorgbearbetning.”

73 27

Procent 0-100:

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

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

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

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

Procent 0-100:

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

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

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

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

Effekt

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

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

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

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

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

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

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

Ar da sjukdom uppticktes
2000
-2009

2010
-2012

2013

-1999 -2015 Totalt

Jag anser att skolan har haft tillrdcklig kunskap och beredskap

G

2,8

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

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

Effekt

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

NOT3
® 2012 0ch 2016 genomfdrde Barncancerfonden en familjeenkat med
drabbade medlemmarideregionalafdéreningarna.
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FIG15 | ANDELDRABBADE BARN som har haftbesék av konsultsjuk-
skoterskaiskolan, enligt familjeenkdten 2012 och 2016.

Har ndgon fran vdrden informeratiskolan?
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| %
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Svarigheter for barncanceroverlevare
att mota vuxenlivet

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

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

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

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

Effekt

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

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

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

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

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

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

Deltagare pa konferensen Maxa livet

“Oavsett vad det dr som man gor tillsammans med

Barncancerfonden sd dr det alltid jatteroligt!”
Deltagareijobbcoachnings-workshop

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

som en sjalv har varit.”
DeltagareiMaxalivets halsohelg

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

SYNLIGGORA GRUPPEN BARNCANCEROVERLEVARE
Aktivitet

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

Effekt

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

Nagra av reaktionerna pa tidningen:

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

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

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

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

Isak Thern, juniorredaktér Maxa livet2015-2016

PROJEKTET HOPP OMLIVET

Aktivitet

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

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

Effekt

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

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

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

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

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

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

INFORMATIONSSPRIDNING

Aktivitet

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

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

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

Effekt

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

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

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

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

FIG16 | KANTARSIFO:S ARSSAMMANSTALLNING férBarncancer-
fondeniundersékningen Comindex - Insamlings- och vdlgérenhets-
organisationer.
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52% 201

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

Vilken skulle du tro dr den vanligaste dédsorsaken bland barn mellan 1-14 éri Sverige. Spontant némnt

2017 (procentav tillfrégade) Bas:1637tillfragade
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I en undersokning som genomfordes 2017 (fig 18)
bland medlemmar och minadsgivare som far tidningen
Barn&Cancer uppger 95 procent att de tar del av tidningen,

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

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

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

M Alla ™ Medlemmar M Manadsgivare
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BARNCANCERGALAN

Aktivitet

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

Effekt

Barncancergalan - det svenska humorpriset bidrar till att

stirka var insamlingsverksamhet och 6ka kdnnedomen och

medvetenheten kring barncancer. En undersékning som

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

visar foljande:

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

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

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

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

Aktivitet

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

Effekt

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

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

JOURNALISTPRIS

Aktivitet

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

Effekt

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

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