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1. FORENINGENS ANDAMAL

Melanomféreningen har till uppgift att tillvarata melanompatienter och néara anhdrigas intressen genom

e att vdrna om modern, hogkvalitativ och likartad prevention, diagnostik och behandling fér patienter med

malignt melanom.

e att bidra till opinion fér samt 6kade resurser for forskning som framjar behandling av malignt melanom.

e att verka for saklig information och upplysning om malignt melanom, méjliga behandlingsformer samt aktuell

forskning inom omradet.

e att gora framstallningar till och samarbeta med sjukvard, regioner, kommunala myndigheter samt andra organ
och intressegrupper, som handlagger eller har beréring med dessa fragor samt

e att med sammankomster, personliga kontakter samt digital motesplats stodja varandra.

Foreningen ar helt ideell och tar inte emot bidrag fran lakemedelsbolag eller andra kommersiella aktorer. All
verksamhet finansieras av medlemsavgifter, donationer och bidrag sékta fran Regioner och Cancerfonden.

2. STYRELSEN

STYRELSENS SAMMANSATTNING

STYRELSE

Fredrik Ostman, ordférande

Camilla Lindfors, vice ordférande
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Magnus Norin, ledamot
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Hanna Suomalainen, ledamot
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REVISORER

Leif G. Rantatalo
Roger Lundin
REVISORSSUPPLEANT
Bjorn Albers
VALBEREDNING

Marie Andersson t.0.m. maj 2022



Organisationsnummer 802467-4122

3. AKTIVITETER UNDER ARET SOM GATT 2022

Under 2022 fortsatte arbetet gillande prevention och cancervard, samt att informera, paverka och anordna
medlemsaktiviteter. Cancerfondens bidrag utgor grunden till féreningens verksamhet och aktiviteter. For att lyckas
behover vi dock fler medlemmar, ju fler vi ar desto mer kan vi géra skillnad.

Aktiviteter for medlemmar

Arsmétet genomférdes digitalt. | samband med detta valdes och konstituerades ny styrelse for foreningen.
Medlemsmoten

Under aret har vara medlemsmoten haft féljande féreldsare och amnen.

27/1 - Hanna Eriksson: Neoadjuvant behandling vid melanom

10/3 - Magnus Norin: En patient berattar

21/4 - Gustav Stalhammar: Ogonmelanom - Hopp och fértvivlan

11/5 - Christian Ingvar: Arsmote och féreldsning om melanom forskning
22/9 - Gustav Ullenhag: Rapport fran ASCO och ESMO

Patientforum online

Patientforumet pa Facebook delades upp i tva grupper under aret, ett for stadie | - Il och en grupp fér stadie Il - IV. Vi
hade tidigare endast haft en grupp for stadie Il - IV dar vi aktivt valt att inte slappa in personer fran stadie I-1l. Detta pa
grund av att det kan bli jobbigt att Idsa om till exempel stadie 4 patienter om man precis tagit bort ett marke. Daremot
fick vi mycket férfragningar om att vara med och valde darfor att skapa en egen grupp for stadie I-1l, som ar mer
anpassad till dem och fragor relaterade till det skedet de ar i.

Stadie I- Il har 107 medlemmar.
Stadie lI-IV har 475 medlemmar.

Broschyrer

Uppdaterad broschyr for nya medlemmar och Pricksakert:




Organisationsnummer 802467-4122

Styrelsens aktiviteter under aret:

® Arbetsgruppmoéten
o IPO melanom
Min vardplan
Vardprogramgruppen for Melanom, adjuvantbehandling
PNR Norr, Syd, Syddst och Vast.
Ledningsgrupp hud Karolinska Universitetssjukhus

O O O o

e Modten/konferenser
o ESMO kongressen i Paris
MPNE patientkonferens i Bryssel
Hanna var med i Skévde utbildningsdag for vardpersonal och gav ett patientperspektiv
Camilla var med pa utbildningsdag for vardpersonal
Panelsamtal Hudcancer, Goteborgs stadsbibliotek
o Getinput pa olika projekt, bl.a. LifeChamps, anvanda Al for diagnostisering av Melanom
® Upprop for att forbjuda Solarier till Stralsdkerheten tillsammans med Vardprogramgruppen, Svenska
melanomregistret (SweMR) och andra
® Artikel i Folkhélsa
®  Aktivt stétt vara medlemmar via Facebook Messenger och mail
o Ca 600+ svar pa email
o Ungefar lika manga pa Messenger

O O O O°

Arbetet for en battre cancervard
Vi arbetar for forbattringar av cancervarden genom att folja upp rapporteringen fran det Nationella
hudmelanomregistret och Myndigheten for Vardanalys. Vi for en dialog med olika myndigheter.

Foreningen deltar ocksa aktivt i flera Regionala Cancercentra (RCC) runt om i landet samt i det Nationella
vardprogrammet fér malignt melanom. Deltagande i RCC mo6ten avser saval Patient- och narstdenderad, regiondagar
samt workshops.

Vi har markant utokat vart informationsflode pa webben och antalet personer som foljer oss i sociala medier 6kar
konstant. Lopande har Facebook och hemsidan uppdaterats med nyheter och information om aktiviteter. Bland annat
har Information om nya behandlingar, om det standardiserade vardforloppet samt forskning och nyheter som rér
cancervarden presenterats.

Féreningen bedriver opinionsbildning, bland genom debattartiklar och méten med politiker.

Via hemsidan informerar vi om nya behandlingar, om det standardiserade vardférloppet, forskning och nyheter som rér
cancervarden.

Foreningen ar helt ideell och tar inte emot bidrag fran lakemedelsbolag eller andra kommersiella aktorer. All
verksamhet finansieras av medlemsavgifter, donationer och bidrag sékta fran Regioner och Cancerfonden.

Melanomforeningen arbetar for forbattringar i hela vardkedjan.

Prevention Tidig upptackt Behandling Bota/Overleva
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Prevention och tidig upptackt av melanom

Foreningen arbetar aktivt med att informera om riskerna med 6verdriven solexponering. Vi forordar en nationell
folkhalsokampanj om solvanor och hudférandringar och har under aret till exempel varit aktiva i regeringens satsning
via Stralskyddsmyndigheten om prevention och tidig upptackt av hudcancer.

P.g.a. dagens organisation av svensk sjukvard i regioner bedémer vi mojligheten som |ag att effektiva atgarder
genomfors pa detta omrade inom den offentliga sjukvarden. Fragan ar angeldgen, da malignt melanom &r den
cancerform som okar snabbast i Sverige. Om inget gérs kommer antalet drabbade att fortsatta att 6ka. Idag drabbas ca
4500 av malignt melanom i Sverige. Melanomféreningen kommer dven i fortsattningen att arbeta aktivt med
prevention.

Produktion, tryck samt utskick av preventivt broschyrmaterial (hur man sjalv kan kontrollera sina marken) till alla
hudkliniker och vardcentraler i Sverige har skett. Lopande kompletteringsbestallningar kommer hela aret.

Behandling och Bota/éverleva.

Tyvarr finns fortfarande inget fungerande register 6ver lakemedelsanvandningen i Sverige, men det star klart bl.a.
baserat pa utredningar av Myndigheten for Vardanalys att cancervarden ar orattvis i Sverige.

Bostadsorten avgor vilken behandling man far. Rattvisefragan med lika vard i hela Sverige &r central for
Melanomféreningen. Det finns inte heller nagon rikstackande registrering av behandlingsresultat vid spridd
melanomsjukdom — Melanomféreningen verkar for etablering av nationell registrering av sa kallade ”“real world”
resultat for denna patientgrupp

ARSMOTE

Melanomforeningen hade virtuellt arsméte den 20 maj 2022. | samband med arsmétet holls féredrag av Roger
Olofsson Bagge, Lars Ny och Max Levin.

STYRELSEMOTEN

Under aret har styrelsen haft 10 protokollférda moéten.

Foreningens intdkter har under det gdngna aret utgjorts av medlemsavgifter och bidrag fran Cancerfonden.
Kostnaderna ar huvudsakligen tryck-, administrativa samt kostnader for kommunikation.

Donationer och minnesgavor som erhallits kommer att anvandas for stod till 6kat informationsutbyte for forskning och
kliniskt arbete, bl a for resestipendier till vardpersonal. Darfor har bidrag av denna typ bokats som en sarskild post i
balansrékningen benamnd ”Fond for gavor och bidrag”. Inga stipendier har dock kunnat utdelas i ar eller foregaende ar
pga. pandemin.

Alla funktiondrer arbetar ideellt och inga arvoden har utbetalats. Melanomféreningen har en kommunikatér som
arbetar pa deltid 4 timmar per vecka for att vara behjalplig med uppdatering av sociala medier.

Ar 2022 redovisar féreningen ett ekonomiskt Gverskott. For resultat- och balansrakning hanvisas till avsnitt 10 nedan.

MEDLEMSREGISTER

Melanomfdreningen ar en liten patientférening. Malignt melanom ar den diagnos som 6kar snabbast i landet. Samtidigt
har senaste arens ldkemedel inom immunterapi gjort att 6verlevnaden 6kar, vilket &r mycket gladjande. | ljuset av detta
arbetar vi for att fa fler aktiva medlemmar.

Tillsammans blir vi starkare och kan tjana vart syfte battre.
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6. MEDLEMSAKTIVITETER

Som ovan beskrivits har Melanomforeningen haft ett flertal virtuella medlemsaktiviteter.

7. INFORMATIONSVERKSAMHET

KOMMUNIKATION, WEBBSIDA MM

Vi har [6pande under aret uppdaterat var hemsida. Vi har nu ett I6pande kommunikationsflode pa hemsida, Facebook
och Instagram.

Pa Facebooksidan "Melanomféreningen”, som ar en 6ppen sida, har vi haft kontakt med patienter och narstdende i
olika fragor. | och med att Facebook-sidan ar 6ppen, sa ar det hittills inget forum for diskussion mellan patienter. Ett
forum finns dock i den slutna Facebook-gruppen Malignt Melanom.

Pa var mail info@melanomforeningen.se har vi [6pande kontakt med patienter och lamnar rad och véagledning vart man
kan vanda sig med specifika medicinska fragor.

Vi skickar ut nyhetsbrev till medlemmarna varje kvartal.
TRYCKSAKER

Trycksaker har som ndmnts ovan uppdaterats under aret. Uppdaterad broschyr for nya medlemmar och Pricksakert.

Valkommen till
Melanomfsreningen. =

FOR DIG SOM P ETT ELLER ANNAT SATT

DRABBATS AY MALIGHT MELANOW,
Wiadh,

8. SAMARBETE MED SJUKVARDEN OCH ANDRA ORGANISATIONER

Cancerfonden
Melanomféreningen gér med hjélp av Cancerfonden flertalet aktiviteter ovan.

Regioncentrum fér cancer (RCC)
Melanomféreningen deltar i man av tid och dmne i de 6 olika RCC i landet.

Nationell vardprogramgrupp malignt melanom (RCC)
Melanomféreningen deltar med en patientrepresentant

Individuell Patientéversikt (IPO) Melanom
Melanomféreningen deltar med en patientrepresentant

Min vardplan, hudcancer
Melanomféreningen deltar med tva patientrepresentanter.
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SweMR
Melanomféreningen deltar med en patientrepresentant.

Stralskyddsmyndigheten
Foreningen deltar i regeringens satsning via Stralskyddsmyndigheten om prevention och tidig upptackt av hudcancer.

Melanoma Patient Network Europe (MPNE)
Melanomforeningen har tre ledamaoter aktiva i MPNE. Via MPNE samarbetar vi med flertalet melanomféreningar i
Europa.

Karolinska ledningsgrupp hud
Melanomféreningen deltar med en patientrepresentant.

Ett varmt tack till alla dem som med olika former av bidrag och arbetsinsatser gjort var verksamhet majlig under aret,
bland andra féljande:

e Cancerfonden
Alla forelasare som har stallt upp under aret
Alla fantastiska lakare och sjukskoterskor fran norr till séder som kommit med aterkoppling kring olika
fragestallningar.

Nedan framgar resultat- och balansrakningar for 2022 i jamférelse med 2021.

Forenklat arsbokslut for rakenskapsaret 2022.01.01 - 2022.12.31

RESULTATRAKNING

2022 2021
INTAKTER
Medlemsavgifter 27 200,00 28 000,00
Forsaljning PINS/PR-produkter 0,00 0,00
Landstingsbidrag 0,00 35 000,00
Erhallna minnesgavor 3 345,25 7 330,00
Erhallna gavor 6 052,00 9 250,00
Bidrag fran CF 200 000,00 200 000,00
SUMMA INTAKTER 236 597,25 279 580,00
KOSTNADER
Verksamhetskostnader -180970,42 -188 067,68
Stipendiekostnader 0,00 0,00
Overféring av gévor till dito fond -10 163,10 -16 875,03
Ovriga externa kostnader -24 692,44 -13 456,50
SUMMA KOSTNADER -215 825,96 -218 399,21
Verksamhetens 6ver/underskott 20771,29 61 180,79
Finansiella intakter 765,85 295,03
Forandring av fonder 0,00 0,00
Arets resultat 21537,14 61 475,82



BALANSRAKNING

TILLGANGAR

Korta fordringar (avs gavor)
Bank, medlemskonto
Bank, bidragskonto

Konto SBAB

SUMMA TILLGANGAR

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Fritt Eget kapital

Arets resultat

Fond for gavor och bidrag

Skuld erhallna bidrag

Ovriga kortfristiga skulder

Upplupna kostnader

Forutbetalda medlemsavgifter
SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER
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ING BALANS DENNA PERIOD UTG BALANS
2022-01-01 2022-12-31
0,00 1919,00 1919,00

63 955,37 32991,39 96 946,76
418 638,50 -9412,00 409 226,50
111 361,26 4 715,85 116 077,11
593 955,13 30 214,24 624 169,37
-89 578,05 -61 475,82 -151 053,87
-61 475,82 61475,82 -21537,14
-115 311,26 -10 163,10 -125 474,36
-300 000,00 300 000,00 -300 000,00
-1782,00 1782,00 0,00
-25 108,00 -996,00 -26 104,00
-700,00 700,00 0,00
-593 955,13 291 322,90 -624 169,37
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Melanomféreningen ar den forsta foreningen som startats upp for dem som drabbats av malignt melanom i Sverige. Vi
kanner ett stort stod hos vara medlemmar, drabbade samt narstaende. Vi har god dialog med vardpersonal och vi
marker att var forening varit efterlangtad. Arbetsuppgifterna under aret har varit manga, skiftande och intressanta. Vi
har hanterat utmaningen som Covid-19 pandemin utgdr genom att utveckla virtuella aktiviteter. Allt vi gér genomsyrar
omtanken om patienter och andra drabbade. Det far till foljd att vi bitvis &r obekvdma i debatter om varden nér sa
kravs. Patienternas rost behdvs i oerhért manga sammanhang for att varden pa sikt ska bli battre.

Foreningens fortsatta fokusfraga 2023 ar en rattvis anvandning av livsavgorande lakemedel fér malignt melanom i

Sverige.

Verksamheten har genomforts enligt vara stadgar. Vi ser fram mot ett nytt ar fyllt av aktiviteter och méjligheter.

Umea den 24 april 2023
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