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Néatverket mot gynekologisk cancer &r en patientférening for drabbade (personer som har eller har
haft gynekologisk cancer), narstaende samt andra engagerade personer.

Syftet med patientféreningen ar att sprida kunskap och skapa debatt om gynekologiska
cancersjukdomar samt att sttta drabbade. Majoriteten av de vid arsskiftet 1745 medlemmarna &r
kvinnor, och 82 % ar drabbade. Det senaste aret har vi fatt 201 nya medlemmar. Andelen drabbade
okar i jamforelse med narstdende och stodmedlemmar. Tyvérr har vi dven en del bortfall bland
medlemmarna, detta beror forstas pa dodsfall, men ocksa pa att man byter mailadress och missar att
meddela oss det. Medlemsavgiften ar for narvarande 0 kronor.

Néatverket mot gynekologisk cancer arrangerar Gyncancerdagar, samverkar med internationella och
nationella systerorganisationer, skickar ut nyhetsbrev om allt som rér gynekologisk cancer, sprider
kunskap och driver opinion, pa egen hand och inom ramen for paraplyorganisationen “Nétverket mot
cancer”. Vi ar ocksa aktiva som patient-och narstaendeféretradare vid RCC (Regionala
cancercentrum), exempelvis i patient- och narstaenderad (las mer i stycke Patient- och narstaenderad
— RCC sid 13) och féreningen forsoker paverka direkt mot varden genom att vara med i
processarbetsgrupper eller paverka pa andra satt for en mer jamlik vard och en battre rehabilitering.

Vi erbjuder métesplatser for gyncancerberérda dels genom en sluten Facebookgrupp for drabbade med
over 1000 medlemmar, och genom en Facebookgrupp for narstdende med cirka 120 medlemmar, men
aven via moten pa vara Gyncancerdagar och digitala traffar. Vi ser att den slutna Facebookgruppen for
drabbade fortsatt fyller ett mycket stort behov. Har finns medsystrar dygnet runt, aret om, som
erbjuder stod, medmansklighet och kunskap utifran egna erfarenheter. De har dven genom att dela sina
insikter hjalpt oss att kunna forbattra och utveckla var forenings arbete.

Vi har ocksa digitala motesgrupper som vi kallar syster-eller narstaendetraffar dar man kan samtala,
byta erfarenheter och ldra av varandra. Eftersom vara medlemmar finns i hela landet och deras ork
varierar fungerar digitala traffar mycket bra. Vi har haft traffar med- och utan tema. Under en del
traffar delas deltagarna in i mindre diskussionsgrupper (break-out-rooms).

Sprida kunskap och opinionsbilda gor vi pa var 6ppna Facebooksida, Instagram, nyhetsbrev,
hemsidan, debattartiklar, webbinarier, Gyncancerpodden samt genom Gyncancerdagen.

Foreningens andamal ar:
Att verka for att ingen ska do i gynekologisk cancer — kunskap raddar liv.


mailto:info@gyncancer.se
https://gyncancer.se/
http://www.natverketmotcancer.se/
http://www.natverketmotcancer.se/
https://cancercentrum.se/samverkan/
https://cancercentrum.se/samverkan/
https://www.facebook.com/gyncancer
https://www.instagram.com/gyncancer.se/?igshid=1ubjjeaxhqan3
https://gyncancer.se/
https://www.youtube.com/watch?v=OBiED4Z7_CE&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa
https://gyncancer.se/gyncancerpodden/
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Foreningens verksamhet
Foreningen ska utan vinstsyfte skapa ett natverk som ska arbeta med att

+  Oka kunskapen om gynekologiska cancersjukdomar
» Vécka opinion och skapa debatt om hur man bést forebygger gynekologisk cancer

+  Stalla krav pa varden for att drabbade av gynekologisk cancer ska fa en jamlik basta vard och
rehabilitering

«  Stélla krav pa mer forskning
+  Stotta drabbade och narstaende
Styrelse

Natverket leds av en styrelse. Styrelsen rapporterar till Stimman.
Styrelsen har under aret bestatt av:

Barbro Sjolander, ordforande
Joelle Abou Khalil sekreterare
Malin Rennermalm Kassor
Malin Malm

Catharina Malmberg

Pia Claesson Fredin

Cattis Lundqvist

Sara Hindstrom

Lena Wappling

Helene Byheden

Ingela Berglund

Adjungerad till styrelsen ar Alexandra Andersson

Sex stycken protokollférda styrelsesammantraden har genomférts under 2022. Ut6ver det har styrelsen
haft ett heldagsmate i juni da styrelsen bland annat hade workshops dar man diskuterade
handlingsplaner samt den nya hemsidans innehall.

Ekonomi
Verksamheten bedrivs framst i projektform och utan vinstintresse.

Intékterna utéver de projektrelaterade intakterna har i huvudsak bestatt av gavor och intékter fran
forsaljning av olika produkter samt stod fran Cancerfonden. 2021 sokte vi ett organisationsbidrag fran
Cancerfonden pa 500.000:- som betalades ut 2022. Under 2021 sokte vi och fick utbetalat ett
pandemistod fran Cancerfonden pa 300.000:-. Dessa pengar anvandes under bérjan av 2022 och har
slutredovisats till Cancerfonden. Organisationsstodet pa 500.000:- har vi ar anvént i sin helhet. En
redogdrelse for hur vi anvant dessa pengar skickas till Cancerfonden i mars 2023

Var stora kostnad under aret har varit var kommunikationssatsning. Vi har tagit in Alexandra
Andersson Consulting AB (Alexandra Andersson) som under aret bland annat drivit var satsning pa
poddar, webbinarier, syster- och narstaendetraffar, forbattrade nyhetsbrev och forbattring av hemsidan.
Alexandra har ocksa projektlett och varit genomférandeansvarig for Gyncancerdagen.
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Styrelseledamoter arbetar mestadels ideellt. Vid extraordinara insatser kan vi ibland ta in nagon fran
styrelsen da med en tydlig avgransning av uppdrag och kostnader.

Verksamheten har under aret haft en omséattning pa 1 134 125: - kr. Majoriteten av intakterna har
kommit fran Cancerfonden, sponsring av Gyncancerdagarna, sponsring av broschyrtryck fran RCC
Stockholm Gotland, forséljning fran var webbshop samt donationer.

Foreningen redovisar for 2022 ett resultat pa + 182 275: - kr.

Samarbeten

Vi har under aret samarbetat med Roche AB, MSD AB, GSK AB och AstraZeneca AB i samband med
Gyncancerdagen. Allt samarbete med Lakemedelsbolag har skett i projektform och redovisats i LIF:s

databas.

Genomforda aktiviteter under aret

Gyncancerdagen 2022
Gyncancerdagen genomfordes digitalt aven i ar.

Eftersom vara medlemmar ar utspridda dver hela landet har vi fatt valdigt bra respons och narvaro
genom att vi fortsatter halla dagen digitalt. Fler kan da narvara for att ta del av denna viktiga dag och
det ar aven lattare att fa personer inom t.ex. varden och politiken att delta.

Hela dagen spelas ocksa in och publiceras pa var Youtubekanal. Har kan du se Gyncancerdagen 2022.

Gyncancerdagen behandlade &mnen som till exempel de olika gyncancerdiagnoserna,
precisionsmedicin, hantering av kénslor i samband med allvarlig sjukdom, arftlighet,
aterfallsbehandling, utrotning av livmoderhalscancer och palliativ vard.

Aven en paneldiskussion om den palliativa varden anordnades med politiker frén socialutskottet och
de politiker som nérvarade var; Acko Ankarberg Johansson (KD), Anders W Jonsson (C), Camilla
Waltersson Gronvall (M), Karin Ragsjo (V), Lina Nordquist (L), Linda Lindberg (SD) och Margareta
Fransson (MP).

Under dagen deltog ocksa Vibes (systrarna Susanna och Jenny Kallur) och holl i ett kortare
traningspass med oss samt hade vi ocksa musikunderhallning med Jessica Abou Khalil.

Viktiga inslag pa Gyncancerdagarna ar patientberéattelserna. De finns ocksa att se pa var Youtubekanal
och heter; “att finna stark vanskap under cancerbehandlingar”, “att leva med laggradig
aggstockscancer - forskning och kunskap &r sd viktigt!”, “draken som jag ska utrota — att leva med
vulvacancer” och “Viktoria insjuknade i livmoderhalscancer — att finna styrka och hopp”.

Varije ar i samband med Gyncancerdagen utser Natverket mot gynekologisk cancer eldsjalar. En
eldsjal ar en person eller verksamhet som foreningen tycker har gjort nagot extra for patienter,
narstaende och/eller i sitt yrkesomrade. | ar blev Anna-Maria Boéthius, Josefine Fernebro och Fredrik
Wallin mottagare av priset. Har kan du lasa mer om eldsjélspriset och 2022:s eldsjélar.

I samband med Gyncancerdagen skrev vi och publicerade debattartiklar om palliativ vard (I&s mer om
artiklarna i stycket Paverkansarbete pa sida 11).


https://www.youtube.com/watch?v=RuVIF2qgKR8&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc
https://www.youtube.com/watch?v=RuVIF2qgKR8&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc&index=1
https://www.youtube.com/watch?v=-rsxmQi-4Us&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc&index=3
https://www.youtube.com/watch?v=xZolzbREQ4A&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc&index=8
https://www.youtube.com/watch?v=xZolzbREQ4A&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc&index=8
https://www.youtube.com/watch?v=yrHOPlM9Xwo&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc&index=10
https://www.youtube.com/watch?v=yrHOPlM9Xwo&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc&index=10
https://www.youtube.com/watch?v=19ffG9Okxjc&list=PLdkzsXOBbvCsGYXvUb24eu16AgmQw5Zkc&index=12
https://gyncancer.se/2022/05/eldsjalspris-2022/

NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Kunskaps — och informationsspridning

Vi har utdver Gyncancerdagen varit mycket aktiva digitalt bade pa sociala medier, genom en
informationssatsning som innefattat bade webbinarier och poddavsnitt men dven genom flera digitala
moten for bade drabbade och narstaende.

Digitala Syster-och narstaendetraffar

Vi har anordnat traffar for drabbade och for narstaende och vissa digitala traffar har ibland haft tema
dar vi dven bjudit in experter som gastat oss. Till en del av traffarna har deltagarna mottagit gavor som
exempelvis innehallit informationsmaterial om var verksamhet, glidmedel och sminkborstar. Nedan
ser ni vilka syster-och narstaendetraffar vi har haft under 2022. Alla tréaffar riktar sig till de som ar 18
ar eller aldre, och alla traffar avslutas med att man méts i helgrupp och sammanfattar. For att kunna
halla en god sakerhet under traffarna maste alla som deltar under traffarna ange sitt namn i anmalan,
sin mejladress och ha pa kameran under hela traffen, och alla maste ga med pa att det som sags under
traffarna inte far spridas vidare.

Datum | Tema Om traffen
171 Digital Systertraff - Laggradig Tré&ff som riktade sig till alla som har eller har haft
Aggstockscancer laggradig aggstockscancer. Under traffen delades
deltagarna in i mindre diskussionsgrupper (break-out-
rooms).
19/1 Digital Systertraff Traff som riktade sig till alla som har eller har haft

gynekologisk cancer. Under traffen delades deltagarna
in i mindre diskussionsgrupper (break-out-rooms).

712 Digital Narstaendetraff Traff som riktade sig till alla som ar narstaende till
nagon som har eller har haft gynekologisk cancer.

7/3 Digital Systertraff - VVulvacancer Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
vulvacancer.

10/3 Digital Systertraff - Livmoderhals- och Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
vaginalcancer livmoderhals-eller vaginalcancer. Natverket mot
gynekologisk cancers arbetsgrupp inom livmoderhals-
och vaginalcancer inledde traffen med att beratta vad
foreningen arbetar med i frdgor som beror
livmoderhals-och vaginalcancer.

21/4 Digital Narstaendetraff- Att vara Traff som riktade sig till alla som ar narstaende till
narstaende nagon som har eller har haft gynekologisk cancer

Joakim Ohlen gastade oss under traffen och holl ett
kort foredrag med efterfoljande diskussions- och
fragestund. Joakim &r leg. sjukskoterska, fil.dr i
vardpedagogik och professor i omvardnad vid
Gateborgs universitet, forestindare vid Centrum for
personcentrerad vard vid Goteborgs universitet
(GPCC) och sjukskéterska vid Palliativt centrum,
Sahlgrenska universitetssjukhuset i Géteborg.



https://www.youtube.com/watch?v=OBiED4Z7_CE&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa
https://gyncancer.se/gyncancerpodden/
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Digital Systertraff - Vulvacancer

Tré&ff som riktade sig till alla som har eller har haft
vulvacancer.

Digital Systertraff - Att leva med
aggstockscancer

Varldsdggstockscancerdagen. Traff som riktade sig till
alla som har eller har haft 4ggstockscancer. Natverket
mot gynekologisk cancers arbetsgrupp inom
aggstockscancer inledde traffen med att berétta vad
foreningen arbetar med i fragor som beror
aggstockscancer. Sedan delades deltagarna in i mindre
diskussionsgrupper (break-out-rooms).

11/5

Digital Narstaendetraff - Palliativ vard

Traff som riktade sig alla som &r narstaende till nagon
som har eller har haft gynekologisk cancer

Fredrik Wallin géstade oss under tréffen och héll ett
kort foredrag med efterfoljande diskussions- och
fragestund. Fredrik &r specialistsjukskoterska inom
onkologi och processledare palliativ vard i Norr,
koordinator PKC Norr samt vardprogramshandlaggare
for palliativ vard.

16/5

Digital Systertraff - Sexuellt valbefinnande

Tré&ff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer. Gasterna holl korta foredrag
efterfoljt av diskussioner i break-out-rooms och i
helgrupp.

Gasterna var Karolina Ersson (vardansvarig pa Aleah
Care), Tina Nevin (legitimerad barnmorska och
auktoriserad sexolog) och Alexandra Andersson
(arbetsterapeut).

8/6

Digital Systertraff

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer. Under traffen delades deltagarna
in i mindre diskussionsgrupper (break-out-rooms).

13/6

Digital Narstaendetraff

Traff som riktade sig till alla som ar narstaende till
nagon som har eller har haft gynekologisk cancer.

14/6

Digital Systertraff - Laggradig
aggstockscancer

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
laggradig aggstockscancer. Under traffen delades
deltagarna in i mindre diskussionsgrupper (break-out-
rooms).

23/8

Digital Systertraff

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer. Under tréffen delades deltagarna
in i mindre diskussionsgrupper (break-out-rooms).

1/9

Digital Systertraff - Vulvacancer

Tréff som riktar sig till alla som har eller har haft
vulvacancer.

20/9

Digital Systertraff - Laggradig
aggstockscancer

Tréff som riktade sig till alla som har eller har haft
laggradig aggstockscancer. Under traffen delades
deltagarna in i mindre diskussionsgrupper (break-out-
rooms).

4/10

Digital Systertr&ff - Idas sminkskola

Tréff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer. lda Nilsson géstade oss och
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under traffen gick Ida igenom och visade olika “make-
up-moment". Sedan féljdes introduktionerna av évning
i break-out-rooms och fragestund i helgrupp.

Ida Nilsson &r make-up artist och har jobbat med
smink professionellt sedan 2011. Ida har sjalv
gynekologisk cancer.

6/10

Digital Narstaendetraff - Anhérigdagen

Tréff som riktade sig till alla som ar narstaende till
nagon som har eller har haft gynekologisk cancer.
Alexandra Andersson inledde traffen med att berdtta
vad foreningen arbetar med i fragor som berér
narstaende, sedan efterfoljande diskussion i helgrupp.

13/10

Digital Systertréff - Livmoderhals-och
vaginalcancer

Tré&ff som riktade sig till alla som har eller har haft
livmoderhals-eller vaginalcancer.

27/10

Digital Systertraff - Existentiella fragor

Tré&ff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer.

Sofia Morberg Jimterud, gastade oss och héll ett
foredrag efterfljt av samtal i mindre
diskussionsgrupper och helgrupp.

Sofia &r postdoc vid Link6pings universitet och Sofia
var tidigare knuten till Palliativt centrum for
samskapad vard vid Linnéuniversitetet. Sofia forskar
inom omradet medicinsk etik och etik och existentiella
fragor som uppstar vid livets borjan och livets slut.
Hon har tidigare arbetat som sjukhusprast.

8/11

Digital Systertraff - VVulvacancer

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
vulvacancer.

22/11

Digital Systertraff - Aggstockscancer

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
aggstockscancer. Under traffen delades deltagarna in i
mindre diskussionsgrupper (break-out-rooms).

1/12

Digital Systertraff - VVulvacancer

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
vulvacancer.

Artiklar i Nyhetsbrevet

Under aret har vi skickat ut fem digitala nyhetsbrev till alla medlemmar men aven till ett antal 6vriga
framst till vardprofessionen och politiker som uttryckt 6nskemal att fa ta del av vart nyhetsbrev.

Vi har dven ytterligare forbattrat vara Nyhetsbrev, bade till utseende och innehall

Varje nyhetsbrev nar nara 2000 personer.

I Nyhetsbrevet tar vi upp aktuella &mnen och sadant som vi tror kan 6ka kunskapen hos vara
medlemmar. Vi har latit drabbade kvinnor och nérstdende medverka och bland annat har vi skrivit om:
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Patient- och nérstaendeberattelser

Gyncancerdagen 2022

Eldsjalspristagarna 2022 och motiveringen till priserna

Var enkat for att fa in medlemmars asikter om vart arbete

Endometriosassocierad gynekologisk cancer till exempel artikeln Endometrios

och gynekologisk cancer — finns det samband?

Projektet ett Sverige fritt fran livmoderhalscancer

Var kampanj Jag vill #LevaLiteTill

En artikel om hur varden kan fa till ett bra samtal med tolv enkla tips

Palliativ vard, till exempel delade vi ett webbinarium vi var med pa som

Cancerfonden anordnade samt har vi skrivit om responsen pa var artikel om

palliativ vard som publicerades i samband med Gyncancerdagen (las mer i

stycket Paverkansarbete pa sid 11)

e Rehabilitering — exempelvis om workshops vi deltagit i pa Socialstyrelsen

e Konferenser vi deltagit pa exempelvis konferensen “Future prespectives in
ovarian cancer research”

e Forskning med anknytning till gynekologisk cancer exempelvis
precisionsmedicin och studien OVHIPEC-2

e Vart arbete i vardprogram, RCC, patient- och narstaenderad, lokala grupper pa
sjukhus etc.

e Forskning och Fasl-enheter till exempel en intervju med Jeffrey Yachnin

e Cancerfondens initiativ till att |ata patientrepresentanter lasa
forskningsansokningar

e Vara pagaende projekt inom bl.a. arbetsgrupperna mot dggstockscancer och
livmoderhals- och vaginalcancer

e Vara moten med olika Universitetssjukhus samt dialogmétet med processledare
inom gynekologisk cancer

e Vart samarbete med andra patientféreningar nationellt och internationellt samt
information fran dem

e Var representation i olika arbetsgrupper och nationella foreningar bl.a.
styrgruppen for nationellt kvalitetsregister inom gynekologi

e Cancerfondens specialsatsning for fellowships och projektanslag for forskning

inom dggstockscancer.

Vad vi arbetar med och vad vi ar med och paverkar

Vara digitala syster- och narstaendetraffar

Tipsat om utbildningar och viktiga event

Nitverket mot cancers satsning “Tidig Upptackt pa liv och déd”

Ojamlik vard och ojamlik screening

Var informationssatsning, kampanjer, debattartiklar, webbinarier, poddavsnitt

och filmer som vi tagit fram

Du kan hitta alla dessa artiklar och manga fler genom fritextsokning pa gyncancer.se

Var hemsida gyncancer.se

Pa var hemsida lagger vi I6pande ut nyheter som vi tror kan intressera vara medlemmar och
hemsidebesokare och syftet med det vi delar &r att sprida och 6ka kunskap samt att driva opinion. Pa
hemsidan finns ocksa beskrivningar av vara aktiviteter och beréttelser fran drabbade och nérstaende.


https://gyncancer.se/category/dinhistoria/
https://gyncancer.se/2022/05/eldsjalspris-2022/
https://gyncancer.se/2022/02/endometrios-och-gynekologisk-cancer-finns-det-samband/
https://gyncancer.se/2022/02/endometrios-och-gynekologisk-cancer-finns-det-samband/
https://www.hpvcenter.se/utrotning/
https://gyncancer.se/levalitetill/
https://gyncancer.se/2022/05/12-tips-for-ett-bra-samtal-inom-vard-och-omsorg/
https://www.cancerfonden.se/forskning/webbinarier
https://gyncancer.se/2022/12/cancerfondens-seminarium-aggstockscancer/
https://gyncancer.se/2022/12/cancerfondens-seminarium-aggstockscancer/
https://gyncancer.se/2022/11/hipec-kan-bli-en-viktig-del-i-behandlingen-av-avancerad-ovarialcancer-studien-ovhipec-2/
https://gyncancer.se/2022/06/intrycket-ar-att-antalet-studier-pa-gynekologisk-cancer-har-okat/
http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter-2/projekt-tidig-upptackt/
https://www.youtube.com/watch?v=OBiED4Z7_CE&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa
https://gyncancer.se/gyncancerpodden/
https://www.youtube.com/channel/UCGbkdPI0kGh7F9z_9EETspw
https://gyncancer.se/
https://gyncancer.se/
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Pa hemsidan finns dven information om hur man kan bli medlem och hur man kan stétta oss i vart
arbete. Vi har ocksa en webbshop dar man kan st6tta oss genom att képa smycken, vykort, t-shirts,
minnesbevis och gavobrev. | webshopen kan man ocksa bestalla informationsmaterial som till
exempel broschyrer som vi levererar utan kostnad till avdelningar, kliniker och enheter som vill dela
ut materialet till patienter och vi levererar dven kostnadsfritt till medlemmar som vill hjalpa till att
sprida materialet.

Sociala medier

Vi dr mycket aktiva pa Facebook och nu dven pa Instagram. Pa sociala medier sprider vi kunskap om
prevention, vard, rehabilitering och forskning. Vi lagger aven ut artiklar fran vart Nyhetsbrev. Vi
bevakar allt som skrivs om gynekologisk cancer och amnen vi tror kan vara relevanta for vara
medlemmar och vi lagger ut lankar till dessa artiklar. FOr att de medlemmar som inte har Facebook
inte ska missa nagot later vi den information vi lagger ut pa Facebooksidan aven rulla pa hemsidan. Pa
Facebook har vi 4500 foljare (30/1-2023)

Vi har dven under aret siktat pa att 6ka var synlighet i vara sociala kanaler och framst pa Instagram dar
vi har blivit mer aktiva. P& Instagram anser vi att vi nar ut till en yngre malgrupp och &ven till dem
som inte har Facebook. Pa Instagram har vi 719 foljare (30/1-2023).

Sociala medier ar valdigt vardefulla verktyg och vi vet att vi dar far viktig input fran féljare och
framfor allt fran vara medlemmar i de slutna grupperna. Sociala medier &r vart framsta satt att fa
spridning av vara kampanjer och informationssatsningar samt dar vi far storst spridning av viktig
kunskap kring gynekologisk cancer.

For att lasa mer om vara slutna grupper pa Facebook las sid 1.
Youtube

P& var Youtube-kanal som heter Natverket mot gynekologisk cancer och som man kan prenumerera pa
lagger vi upp filmer fran bland annat vara webbinarier samt véra filmade patient- och
narstaendeberattelser.

Informationssatsning

Under 2020 pabdrjades en informationssatsning dar vi testar att na ut pa nya sétt, vilket har inneburit
att vi bland annat satsat mer pa webbinarier, poddavsnitt, skapat informationsfilmer och temabaserade
nyhetsbrev. Under 2021 och 2022 har vi utvecklat och fortsatt satsningen.

Vara webbinarier har som mal att sprida kunskap och rikta sig till vara medlemmar, andra intresserade
och aven vardprofession. Det ar olika personer fran vardprofessionen som lar oss mer om ett specifikt
amne, och manga av &mnena har medlemmar i var slutna Facebookgrupp énskat. Varje webbinarie
innehaller bade forelasning och fragestund. Alla webbinarier spelas in och publiceras pa var
Youtubekanal.

Under 2022 hade vi 4 webbinarier dar vi bjudit in experter fran sjukvarden och som handlade om
foljande:
(Antalet visningar inom parentes ar fran publicering fram till 26/1-2023).

- Februari; Troffoblasttumérer - nar graviditeten gar fel. (65 visningar)

Forelisare; Ulrika Joneborg, Overlakare inom gynekologisk cancerkirurgi p& Sektionen for
Gynekologisk Cancer, Tema Cancer, Karolinska Universitetssjukhuset.


https://gyncancer.se/butik/
https://www.facebook.com/gyncancer
https://www.instagram.com/gyncancer.se/
https://www.youtube.com/channel/UCGbkdPI0kGh7F9z_9EETspw
https://www.youtube.com/watch?v=wsI8lHL499o&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=5
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- Mars; Endometriosassocierad gynekologisk cancer. (3 248 visningar)

Foreldsare; Karin Sundfeldt, professor och dverlakare Gynekologi och Reproduktionsmedicin,
Teammedlem i NHV centrumbildningen for svar endometrioskirurgi.

- Maj; Aggstockscancer - bakgrund, nyheter och aktuell forskning. (453 visningar)

Foreldsare; Hanna Dahlstrand, dverlakare och docent vid sektionen for gynekologisk onkologi,
Karolinska Universitetssjukhuset.

- September; Hur stéttar vi bast varandra? (85 visningar)

Foreldsare; Mirjam Bergknut, kurator och leg psykoterapeut (KBT), Cancercentrum, Norrlands
Universitetssjukhus

Gyncancerpodden

Var podd som heter Gyncancerpodden hade under 2021 stor framgang och nominerades bland annat
till Sveriges Bésta ideella podd, samt l1ag podden pa 10 i topplistan i Sverige under de poddar som
klassificeras som ideella.

Under 2022 var arbetet med podden lite mer vilande och ett avsnitt publicerades. Att podden var
vilande berodde pa att vi hade hog niva pa andra aktiviteter och satsade sarskilt mycket pa digitala
traffar. Nedan ser ni vilka avsnitt som podden har publicerat, vilket & och inom parentes ser ni antalet
lyssnare. (Antalet lyssnare ar fran publiceringsdatum fram till 26/1-2023).

- Livmoderhalscancer och vaginalcancer — det du behdver vetal 2022. (359)
- Sexuellt vélbefinnande. 2021. (162)

- Lev ditt liv och ge aldrig upp. 2021. (1165)

- Narstaendes behov av stod. 2021. (161)

- Sorgen ar verkligen randig. 2021. (155)

- Nar den man élskar dor. 2021. (275)

- Tvadottrar - om att vara narstaende. 2021. (165)

- Visom forening har haft ett fantastiskt ar 2020. 2021. (92)

- Kunskap raddar liv — Att bdra en BRCA-mutation.2021. (125)

- Nu vet vi vem motstandaren &r - Att Leva med BRCA.2021. (240)

- Tvaunga kvinnor om att leva med en BRCA-mutation. 2020. (235)

- Tvasystrar som lever med en BRCA-mutation. 2020. (322)

- Om Natverket mot gynekologisk cancer. 2020. (195)

- Genetik och gynekologisk cancer — finns det nagot samband? 2020. (269)

#utrotalivmoderhalscancer

Vi har under aret fortsatt att vara delaktiga i utrotningsprojektet. Alla regioner & nu med och satsar pa
att vaccinera kvinnor fodda 94-98 och samtidigt fa HPV-testa sig. Regionerna har kommit olika langt
men under varen 2023 kommer alla att ha startat vaccineringen. Projektet har tata avstamningsmoten
dar vi deltar. Vi har under aret bland annat varit ordférande i den nationella kommunikationsgruppen.
Dér &r nu &ven Cancerfonden mycket delaktiga och vi forsoker alla sprida kunskap om vikten av att
vaccinera sig mot HPV om man &r fédd 94-98 och samtidigt kommunicera var man kan vaccinera sig
i respektive region.


https://www.youtube.com/watch?v=1j12QW3fP6s&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=4
https://www.youtube.com/watch?v=952EGe21kgA&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=3
https://www.youtube.com/watch?v=OBiED4Z7_CE&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=2
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Aggstockscancer och World Ovarian Cancer Day

Arbetsgruppen har bland annat arbetat med att uppmarksamma sambandet mellan gynekologisk cancer
och endometrios, och har samarbetat med Endometriosforeningen (se mer under stycke Seminarier,
utbildningar, kampanjer och andra event sid 13)

Vi dr precis som foregaende ar fortfarande Gvertygade att om vi hittar screening som upptacker
aggstockscancer tidigare, behandlar med en jamlik basta vard, erbjuder nya ldkemedel och
behandlingsalternativ fortare kan vi spara individer mycket lidande, betydande samhallskostnader och
viktigast av allt radda manga liv. Varje ar i samband med den internationella
varldsaggstockscancerdagen uppmarksammar vi dggstockscancer lite extra.

| ar gjorde vi det genom kampanjen #LevaL.iteTill. Det var en kampanj som togs fram 2021 och under
2022 utvecklade vi och fortsatte arbetet med kampanjen.

Avrets kampanj innehdll flera aktiviteter till exempel;

- Ett nyhetsbrev med mycket information om &ggstockscancer och tva patientberattelser. De kan
du lasa héar och har.

- Ett valdigt tydligt och informativt brev till politiker for att uppmérksamma vad de kan géra for
att framtiden ska bli ljusare for drabbade kvinnor. Detta brev skickades ut till landets alla
regionpolitiker och socialutskottet

- Enfilm dar starka och fantastiska kvinnor delade med sig av vad de dnskar fa vara med om
och uppleva

- Ett webbinarium om &ggstockscancer med Hanna Dahlstrand som ar dverlékare och docent
vid sektionen for gynekologisk onkologi, Karolinska Universitetssjukhuset

- Informationsspridning om &ggstockscancer i vara sociala medier

- Endigital systertraff pa varldsaggstockscancerdagen (8/5) som riktade sig till drabbade av
aggstockscancer for att de skulle fa maéjligt att traffa och utbyta erfarenheter med andra i
liknande situation pa denna sé viktiga men ocksa kansliga dag.

Narstaendegrupp

Foreningen har ocksa en arbetsgrupp som arbetar med fokus pa narstaende. Arbetet denna grupp utfort
under det ganga aret ar att anordna digitala traffar for narstaende (se mer under stycke Digitala Syster-
och narstaendetraffar sid. 4) och utgora en grupp déar vi diskuterar vilken information och stéttning
narstaende behdver. Vi tog under 2022 fram broschyren “Till dig som &r nirstdende”. Broschyren
trycktes upp under december och under 2023 ska arbetsgruppen arbeta med att sprida denna. Gruppen
fortsatter ocksa att arbeta med olika insatser for att fa var narstaendegrupp pa Facebook mer aktiv och
fler narstaende att vara med i vara digitala narstaendetraffar.

Medlemsvardsgruppen

Under 2022 fick vi 201 nya medlemmar. Féreningen har en arbetsgrupp som arbetar med
medlemsvard. Vi har i medlemsansokan numera lagt till vilken region man tillhor. Detta for att fa
en 6verblick kring var i landet vara medlemmar befinner sig. Vi har ocksa sett 6ver det
valkomstbrev som kommer ut till nya medlemmar.


https://gyncancer.se/levalitetill/
https://gyncancer.se/2022/05/forstoppningen-var-cancer/
https://gyncancer.se/2022/05/det-var-en-lang-vag-till-diagnos/
https://indd.adobe.com/view/e9efe336-0002-41aa-af96-c34107f6fb1c
https://www.youtube.com/watch?v=O_PUmMbFvg8&list=PLdkzsXOBbvCuyyWtLYrZQ-Beklrgm2ThH&index=1
https://www.youtube.com/watch?v=952EGe21kgA&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=2
https://gyncancer.se/produkt/broschyr-till-dig-som-ar-narstaende/
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Varldscancerdagen

» Natverket mot cancer, dar vi ar medlemmar, arrangerar varje ar Vérldscancerdagen och temat
for 2022 var “Jamlik vard”. Amnen som avhandlades var bland annat tidig upptéckt,
precisionshdlsa och rehabilitering. Har kan du se dagen.

Paverkansarbete

Generell pdverkan

e Palliativ vard

I samband med Gyncancerdagen skrev vi en debattartikel om den ojamlika palliativa varden. Vi gjorde
tva versioner av debattartikeln, en allman version riktad till allménheten och en mer specifik version
som var riktad till professionen och yrkesverksamma i varden. Totalt fick debattartikeln 31
publiceringar, varav 14 print och 17 online, med estimerat antal lasare 1 536 235. Har kan du lasa den
version som publicerades i Dagens medicin.

e Vard och patientinflytande direkt i varden
o Traffar i forsta hand med universitetssjukhus for att beratta om féreningen och forsoka
sprida kunskap om vad patientinflytande kan ge for férdelar
o Med i lokala arbetsgrupper (Karolinska, Sahlgrenska)
e TLV
o TLV bjod in patientrepresentanter till runda bordssamtal. Vi deltog med tva
representanter

e  Finns som patient- och narstaenderepresentanter med i av RCC ledda aktiviteter;
o nationella vardprogramsgruppen for
= epitelial 4ggstockscancer
= livmoderhalscancer
= vulvacancer
= livmoderkroppscancer
o nationella kvalitetsregistergruppen for gynekologisk cancer
nationella arbetsgruppen som arbetar med IPO &ggstockscancer (individuell
patientdversikt)
nationella arbetsgruppen foér Min vardplan, dggstockscancer
Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for cervixcancerprevention
Nationellt patient-och narstaenderad
Patient-och narstaenderadet vid RCC Norr
Patient och néarstaenderadet vid RCC Stockholm/Gotland
Patient och narstaenderadet vid RCC Syd
Patient och narstaenderadet vid RCC Sydost
RCC Norrs styrgrupp
Sjukvardsregionala (RCC Norr) Gyncancerprocessen
Sjukvardsregionala (RCC Uppsala/Orebro) Gyncancerprocessen
Sjukvardsregionala (RCC Uppsala/Orebro) gruppen for kontaktsjukskéterskor
Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for utrotning av livmoderhalscancer

O

O O OO O OO O0OO0OO0OO0o0OOo


http://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter-2/varldscancerdagen-2023/varldscancerdagen-2022/
https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/lag-kunskap-bland-politiker-ger-ojamlik-vard-i-livets-slut/
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e Skrivit en debattartikel om den ohallbara situationen pa Sahlgrenska, dér de saknar bade
gynonkologer och kontaktsjukskaterskor. | debattartikeln trycker vi att brist pa lakare och
kontaktsjukskoterskor har lett till Ianga ledtider och att patienter inte alltid har fatt ratt vard.
Artikeln publicerades 11 juli.

e Skrivit ett brev om vad som behdver ske inom dggstockscancer. Brevet skickades till alla
politiker inom regionfullmaktige och socialutskottet.

e I bilagan Kampen mot cancer skrev vi texten “Hjalp 0ss att utrota livmoderhalscancer”. |
bilagan finns ocksa en helsidesannons fran oss.

e | Blekinge bad regionpolitikerna tjanstemannen att ta fram en plan for att ateruppratta
tumorkirurgin for gynekologisk cancer i Karlskrona. Detta protesterade vi hogljutt mot direkt
till politiker, tjansteman och i media. Detta eftersom det 2016 bestdmdes nationellt att
avancerad aggstockscancer endast ska opereras pa ett sex sjukhus i Sverige. Bland annat
hordes vi i radio och skrev debattartiklar samt inséandare.

e Kring World GO Day 2022 i ar valde vi att nyttja hela september (under hashtag
#TealSeptember) for att i vara sociala kanaler extra aktivt beratta om vad gynekologisk cancer
ar, sprida information om symtom samt berédtta mer om de vanliga gyncancerdiagnoserna. Vi
lyfte vikten av tidig upptéackt och att vaga fraga.

Vi passade saklart aven pa att sprida information om den internationella World GO Day-
kampanijen pa olika satt och informerade om var nollvision: Ingen ska do av gynekologisk
cancer — kunskap raddar liv. Vi hade dven ytterligare fokus pa prevention genom att uppmana
till rérelse och uppméarksamma det svenska initiativet Trappans Dag den 23 september.

Vi spred bl.a. information under hashtags: #gyncancer #tidigupptackt #kunskapraddarliv
#prevention #WorldGOday #TealSeptember #minskarisken #utaga #rorpadig

e Vi har svarat pa remisser inom vart omrade, som till exempel remisser pa Standardiserade
vardforlopp (SVF), nationella vardprogram och diagnosspecifika texter till min Vardplan.

Patient- och narstdenderdd — RCC

Vid varje RCC (Regionalt Cancercentrum) finns ett Patient-och narstaenderad (PNR) vilka fungerar
som en referensgrupp som tillfor patient- och narstaendeperspektivet i olika grupper och fragor inom
respektive sjukvardsregion. Har kan vi dven driva fragor av generell karaktar for att forbattra
cancerdrabbade och narstaendes situation.

Under 2022 har var representation i landets PNR varit; Barbro Sjélander och Pia Bergman RCC
Stockholm Gotland, Alexandra Andersson RCC Norr, Johanna Norrman RCC Syd och Sissi
Hamnstrém RCC Sydost. Vi saknar dock fortfarande representation i PNR Vast och i PNR Uppsala
Orebro.

Genom vart deltagande i PNR vid fyra RCC har vi haft mgjlighet att under aret paverka prevention,
vard och rehabilitering samt dven haft inflytande pa en del av universitetssjukhusen. Lankar till
verksamhetsberattelserna for respektive Regionalt cancercentrums Patient- och narstaenderad hittar du
under respektive RCC pa denna lank.

For att se vilka 6vriga aktiviteter vi deltagit i som exempelvis utbildningar, konferenser etc. se stycket
nedan.


https://www.gp.se/debatt/oh%C3%A5llbar-situation-inom-v%C3%A5rden-av-patienter-med-gynekologisk-cancer-1.76375458
https://indd.adobe.com/view/e9efe336-0002-41aa-af96-c34107f6fb1c
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/kampen_mot_cancer?fbclid=IwAR0ZZMojalGqQBBFdJZTl9-zhyEBR-4EMnE_KFtdaDFmLPuuA5G88Vyppro
https://sverigesradio.se/artikel/6780748
http://www.cancercentrum.se/
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Seminarier, utbildningar, kampanjer och andra event

Nedan presenteras ett urval av de aktiviteter vi deltagit i;

Deltagit som ahorare under Fokus Patients foredrag under cancerveckan (vecka 5) samt
deltagit som foreldsare/debattérer 4/2 under programpunkten “Hur ska jag veta och hur kan
jag paverka behandling”

5/5 Deltagit pA RCC Norrs sjukvardsregionala cancerdag dér vi var en av moderatorerna

8/5 Under varen haft en kampanj om dggstockscancer och under World Ovarian Cancer Day
haft riktade aktiviteter (I4s mer under stycket Aggstockscancer och World Ovarian Cancer
Day sid. 10)

Under varen hade foreningen ett samarbete med féreningen Endometriosféreningen.
Samarbetet utmynnade bland annat i artikeln “Endometrios och gynekologisk cancer — finns
det samband? “ett mycket populért webbinarium “Endometriosassocierad gynekologisk cancer
- Kunskapsldge och kunskapsluckor’” och en patientberéattelse

World Go day, I&s mer | stycket ovan.

Deltagit som patientrepresentanter i Cancerfondens initiativ att lata patientrepresentanter lasa
forskningsansékningar.

1/6 Vi deltog som foredragshallare i ett kunskapswebbinarium om palliativ vard som
Cancerfonden anordnade

17-18/6 Deltagit digitalt p4 ESMO:s konferens Gynekologisk cancer

Deltagit pd Almedalen i ett seminarium “Precisionsmedicin - vad ar méjligt idag och vad kan
vi gbra imorgon”

6-7/9 Deltagit i konferensen “Palliativ vard - det galler livet. 7:e nationella konferensen i
palliativ vard”

9-13/9 Deltagit digitalt i ESMO Congress

16/9 - Deltagit i digital utbildning i GRADE

19/9 Regiondag Gyncancerprocessen Norr - dar vi ocksa holl ett foredrag om vad som &r
viktigt for patienter som har eller har haft gynekologisk cancer

5/10 Deltagit pa sjukvardsregional dag (RCC Norr) om cancerrehabilitering

6/10 Deltagit pa ett webbinarium anordnat av NKA — Nationella anhérigdagen

6-7/10 Deltagit pa ett arbetsinternat for arbetsgruppen inom kvalitetsregister for gynekologisk
cancer

18/10 Deltagit pa RCC Syds foreldsnings dag “Digitala mojligheter for cancerrehabilitering”.
Har kan du lasa ett referat fran dagen.

25/10 Vi deltog pa konferensen “Patientnira forskning i virldsklass” anordnad av Dagens
Medicin, Dér blev vi intervjuade.

9/11 Deltog genom Martina Schafer i RCC Mellans regionmdte dar hon berattade ”Vad ar
viktigt for oss”

16-17/11 Deltagit med tre deltagare i Cancerfondens konferens “Future Perspcectives in
ovarian cancer research”. Vi deltog ocksé i en paneldiskussion dar man diskuterade om hur
forskningen kring aggstockscancer kan stodjas. Las ett refererat fran dagarna har



https://www.youtube.com/watch?v=-93hIlcV6g0&list=PLG-q9x_ejojv5UajdBOPrEwM8PZR4cojb&index=4
https://www.youtube.com/watch?v=-93hIlcV6g0&list=PLG-q9x_ejojv5UajdBOPrEwM8PZR4cojb&index=4
https://endometriosforeningen.com/
https://gyncancer.se/2022/02/endometrios-och-gynekologisk-cancer-finns-det-samband/
https://gyncancer.se/2022/02/endometrios-och-gynekologisk-cancer-finns-det-samband/
https://www.youtube.com/watch?v=1j12QW3fP6s&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=3
https://www.youtube.com/watch?v=1j12QW3fP6s&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=3
https://gyncancer.se/2022/02/forst-endometrios-sedan-aggstockscancer-dubbelt-drabbad/
https://www.cancerfonden.se/forskning/webbinarier
https://vimeo.com/727217258
https://vimeo.com/727217258
https://anhoriga.se/stod--utbildning/webbinarier/webbinarier-2020/europeiska-anhorigdagen-6-oktober/
https://gyncancer.se/2022/11/kort-referat-fran-utbildningsdag-om-digital-cancerrehabilitering/
https://vimeo.com/763811151/166eed41c7?fbclid=IwAR20cBuwkIgvpAw_6PMD1GFLki76v0J4_CZsPRuNIuH_darJS8uQ-PGzfl0
https://gyncancer.se/2022/12/cancerfondens-seminarium-aggstockscancer/
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Ovriga aktiviteter

Var forening ingar tillsammans med 10 andra patientforeningar i Natverket mot Cancer. Det ar en
intresseorganisation som arbetar med nationella diagnosévergripande fragor.

Styrelsens slutord
Vi vill tacka alla som under aret med gemensamma krafter hjalpt oss att paverka och driva mot var
NOLLVISION; Att verka for att ingen ska do av gynekologisk cancer — kunskap raddar liv. Vi har

gjort mycket under det gangna aret men har ocksa langt kvar for att na var vision men vi kampar
ofortrutet vidare.

Ett tack till Alexandra Andersson (Alexandra Andersson Consulting AB) utan vars insatser manga av
dessa aktiviteter inte kunnat genomforas.

Vi vill ocksa speciellt tacka Cancerfonden som med sitt stora bidrag méjliggjort vara satsningar under
aret.

Tack ocksa till de foretag som sponsrade oss i samband med Gyncancerdagen.

Vi vill ocksa tacka alla som bidragit ekonomiskt genom gavor i samband med begravningar, 6vriga
donationer och genom att starta insamlingar pa Facebook.

| arbetet har forutom styrelsen ett antal hangivna volontérer deltagit i arbetsgrupper och vi vill rikta ett
stort och varmt tack till alla som bidragit.

Nacka 2023-03-20

Barbro Sjolander, ordférande

Joelle Abou Khalil sekreterare

Malin Rennermalm Kassor

Malin Malm

Catharina Malmberg


http://www.natverketmotcancer.se/
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