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

Syftet med patientforeningen &r att sprida kunskap och skapa debatt om gynekologiska
cancersjukdomar samt att stétta drabbade och narstaende.

Majoriteten av de vid arsskiftet 1846 medlemmarna ar kvinnor och drabbade. Det senaste aret har vi
fatt 183 nya medlemmar. 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 “Nitverket mot
cancer”. Vi ar ocksa aktiva som patient-och narstaendeforetradare vid RCC (Regionala
cancercentrum), exempelvis i patient- och narstaenderad (las mer i stycke Patient- och narstdenderad
— RCC sid 13) och vid vissa sjukhus pa ledningsniva. Foreningen forsoker ocksa paverka direkt mot
varden genom att vara med i processarbetsgrupper pa regional, nationell och lokal niva samt paverka
pa andra satt for en mer jamlik vard och béttre rehabilitering.

Vi erbjuder motesplatser for gyncancerberérda bland annat genom en sluten Facebookgrupp for
drabbade med 1086 medlemmar, och genom en Facebookgrupp for narstaende med 127 medlemmar,
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 forbéattra och utveckla var foérenings arbete.

Vi har ocksa digitala métesgrupper som vi kallar Syster-eller narstaendetraffar dar deltagarna kan
samtala, byta erfarenheter och lara 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, Youtube samt genom Gyncancerdagen.



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/
https://www.youtube.com/@natverketmotgynekologiskca1826

NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Foreningens andamal ar:

Att verka for att ingen ska do i gynekologisk cancer — kunskap réddar liv.
Foreningens verksamhet

Foreningen ska utan vinstsyfte skapa ett natverk som ska arbeta med att

+  Oka kunskapen om gynekologiska cancersjukdomar
» Vaécka opinion och skapa debatt om hur man bast férebygger 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 verksamhetsaret bestatt av:

Barbro Sjolander, ordférande

Joelle Abou Khalil sekreterare

Malin Rennermalm Kassor

Malin Malm

Pia Claesson Fredin (fram till sin déd 24/7 — 2023)
Helene Byheden

Ingela Berglund

Lisbeth Segerlund

Ida Nilsson

Adjungerad till styrelsen dr Alexandra Andersson.

Sex protokollférda styrelsesammantraden har genomforts under 2023. Utdver det har styrelsen haft ett
heldagsméte i oktober da styrelsen bland annat hade workshops dar man diskuterade handlingsplaner,
foreningens framtida arbete, arbetsgrupperna och Gyncancerdagen 2024.

Ekonomi
Verksamheten bedrivs framst i projektform och utan vinstintresse.

Intakterna utover de projektrelaterade intékterna har i huvudsak bestatt av gavor och intakter fran
forsaljning av olika produkter samt stod fran Cancerfonden. 2022 sokte vi ett organisationshidrag fran
Cancerfonden pa 500 000: - som betalades ut 2023. Organisationsstodet pa 500 000: - har vi ar anvant
465 000 av. En redogdrelse for hur vi anvént dessa pengar skickas till Cancerfonden i mars 2024.

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 genomforandeansvarig for Gyncancerdagen.
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Styrelseledamdéter har under aret arbetat helt ideellt.
Verksamheten har under aret haft en omsattning pa 938 532: - kr. Majoriteten av intakterna har

kommit fran Cancerfonden, sponsring av Gyncancerdagen, donationer samt forsaljning fran var
webbutik.

Foreningen redovisar for 2023 ett resultat pa + 126 581: - kr.

Samarbeten

Vi har under aret samarbetat med 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.

Genomfdrda aktiviteter under aret

Gyncancerdagen 2023
Gyncancerdagen genomfordes digitalt dven i ar.

Eftersom vara medlemmar &r 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 till exempel varden och politiken att delta. 310 personer var
anmalda till dagen. Efter dagen fick deltagarna svara pa en utvérderingsenkat och det var mycket
gladjande kommentarer i utvarderingen, bland annat skulle en klar majoritet (96%) rekommendera en
van att delta pa Gyncancerdagen och ingen tyckte att kvaliteten pa forelasarna var dalig.

Hela dagen spelades ocksa in och publicerades pa var Youtubekanal. Har kan du se Gyncancerdagen
2023.

Gyncancerdagen behandlade &mnen som till exempel de olika gyncancerdiagnoserna, arftlighet och
hur slaktingar bor bli informerade om eventuell &rftlig risk, hur varden hittar misstankt gynekologisk
cancer, rehabilitering och Sveriges forsta anhorigstrategi for halso-och sjukvard och omsorg.

En paneldiskussion ”Hur blir varden mer jimlik, hur frimjar vi kliniska studier och hur paverka de
nationella vardprogrammen varden?” anordnades. I paneldiskussionen deltog foretréddare fran de olika
vardprogrammen inom gynekologisk cancer.

Under dagen deltog ocksa Rebecca Hol Larsson som holl i ett kortare pass med frigérande dans samt
stod Jessica Abou Khalil for musikunderhallning under dagen.

Viktiga inslag pa Gyncancerdagen ar patientberattelserna. De finns ocksa att se pa var Y outubekanal
och heter; ”Rehabilitering gléms ofta bort” och ”De nya behandlingarna &r inte Iangt bort!”.

Varje ar i samband med Gyncancerdagen utser Natverket mot gynekologisk cancer eldsjélar. En
eldsjal ar en person eller verksamhet som foreningen tycker har gjort nagot extra for patienter,
narstaende och/eller i sitt yrkesomrade. | ar blev Jeffrey Yachnin, Susanna Einarsson Berg och
sjukskoterskorna i Team Bla i Lund (Ida Wiktorsson, Helena Bjork och Matilda Ahlstrém) mottagare
av priset. Har kan du lasa mer om eldsjalspriset och 2023:s eldsjélar.


https://www.youtube.com/watch?v=WoTZrVIGLi8&list=PLdkzsXOBbvCtQEGftvT3ytYw-9mACgMh9
https://www.youtube.com/channel/UCGbkdPI0kGh7F9z_9EETspw
https://www.youtube.com/watch?v=raa4exct2Bk&list=PLdkzsXOBbvCtQEGftvT3ytYw-9mACgMh9&index=6&pp=gAQBiAQB
https://www.youtube.com/watch?v=cFE7b1FSpZo&list=PLdkzsXOBbvCtQEGftvT3ytYw-9mACgMh9&index=10
https://www.gyncancer.se/2023/06/29/eldsjalspris-2023/
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I samband med Gyncancerdagen skrev vi och publicerade debattartiklar om arftlig cancer och vikten av
att varden tar ansvar for att informera berorda slaktingar (las mer om artiklarna i stycket
Paverkansarbete pa sida 12).

Kunskaps — och informationsspridning

Vi har utéver 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 néarstaende.

Digitala Syster-och narstaendetraffar

Vi har anordnat traffar for drabbade och for néarstaende 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 2023, totalt 25 stycken.

Alla traffar riktar sig till de som &r 18 ar eller dldre, 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 och mejladress i anmélan, ha pa kameran under hela traffen, och alla
maste acceptera att det som sags under traffarna inte far spridas vidare.

Datum

Tema

Om traffen

12/1

Digital Systertraff - Laggradig
Aggstockscancer

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

712

Digital Systertraff — Vulvacancer

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

9/2

Digital Systertraff - Livmoderhals- och
vaginalcancer

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

16/2

Digital Narstaendetraff

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

23/2

Digital Systertraff - Idas sminkskola

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer. Ida Nilsson géstade oss och
under traffen gick Ida igenom och visade olika “make-
up-moment". Sedan foljdes 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.

30/3

Eftersnack — Gyncancerdagen

Traff som riktade sig till alla som hade deltagit pa
Gyncancerdagen. Pa denna traff diskuterade vi
Gyncancerdagen, vad vi larde oss, vad som var bra,
vad som kan bli dnnu béttre och de som “minglade” pa
traffen delade ocksa med sig av sina relationer till
gynekologisk cancer.

13/4

Digital Systertraff - Livmoderhals- och
vaginalcancer

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
livmoderhals-eller vaginalcancer.



https://www.youtube.com/watch?v=OBiED4Z7_CE&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa
https://gyncancer.se/gyncancerpodden/
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18/4

Digital Systertraff — Sexuellt
valbefinnande

Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer. Tréffen inneholl korta foredrag
efterfoljt av diskussioner i break-out-rooms och i

helgrupp.

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

26/4

Digital Systertraff — Laggradig
aggstockscancer

Tréaff som riktade sig till alla som har eller har haft
laggradig aggstockscancer.

2/5

Digital Systertraff — Vulvacancer

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

8/5

Digital Systertraff - Att leva med
aggstockscancer

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

23/5

Digital Systertraff - Livmoderkroppscancer

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

1/6

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).

12/6

Digital Systertraff — Laggradig
aggstockscancer

Tréff som riktade sig till alla som har eller har haft
laggradig aggstockscancer.

19/6

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).

10/7

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).

23/8

Digital Systertraff — Vulvacancer

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

5/9

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).

5/10

Digital Systertraff

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

12/10

Digital Systertraff - Stomi

Traff som anordnades tillsammans med foreningen
ILCO. Traffen riktade sig till Natverket mot
gynekologisk cancers medlemmar och medlemmar i
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ILCO. Syftet med traffen var att fa mojlighet att
diskutera olika typer av stomi.

26/10 Digital Systertraff - Livmoderhals- och Tré&ff som riktade sig till alla som har eller har haft

vaginalcancer livmoderhals-eller vaginalcancer.

16/11 Digital Systertraff — Aggstockscancer Tré&ff som riktade sig till alla som har eller har haft
&ggstockscancer.

28/11 Digital Systertraff - Livmoderkroppscancer | Traff som riktade sig till alla som har eller har haft
livmoderkroppscancer.

4/12 Digital Systertraff Tréaff som riktade sig till alla som har eller har haft
gynekologisk cancer. Under traffen delades deltagarna
in i mindre diskussionsgrupper (break-out-rooms).

18/2 Digital Systertraff — Laggradig Traff som riktade sig till alla som har eller har haft

aggstockscancer l&ggradig aggstockscancer.

Artiklar i Nyhetsbrevet

Under aret har vi skickat ut fyra digitala nyhetsbrev till alla medlemmar men &ven till ett antal 6vriga
framst inom varden och politiken som uttryckt dnskemal att fa ta del av vart nyhetsbrev. Vi har ocksa
skickat ut specifika brev om exempelvis Gyncancerdagen och var stamma.

Varje nyhetsbrev nar nara 2135 personer (data fran 31/12-2023). Vi har mycket bra 6ppningsfrekvens
for vara nyhetsbrev.

I Nyhetsbrevet tar vi upp aktuella @mnen och sadant som vi tror kan 6ka kunskapen hos vara
medlemmar. Vi har latit drabbade kvinnor och narstdende medverka, och bland annat har vi skrivit

om:

Patient- och narstdendeberéttelser

Gyncancerdagen 2023

Eldsjalspristagarna 2023

Projektet ett Sverige fritt fran livmoderhalscancer

Var kampanj Jag vill #LevaLiteTill

Konferenser vi deltagit pa exempelvis Cancerdagen och 8:e nationella palliativa
konferensen i Malmo.

Vart arbete i vardprogram, patient- och nérstdenderad, vart deltagande i
regionala och lokala grupper pa sjukhus etc.

Vart pagaende arbete inom bland annat arbetsgrupperna mot dggstockscancer,
livmoderhals- och vaginalcancer, precisionsmedicin och rehabilitering

Vara moten med universitetssjukhus

Vart samarbete med andra patientféreningar nationellt och internationellt
Forskning

EU:s Cancerplan

Avsnittet ”Obotlig sjukdom och palliativ vard” i TV-programmet Fraga doktorn
dar vi medverkade

Var stamma och nya styrelse



https://www.gyncancer.se/aktuellt/patient-och-narstaendeberattelser/
https://www.gyncancer.se/2023/06/29/eldsjalspris-2023/
https://www.hpvcenter.se/utrotning/
https://www.gyncancer.se/vad-vi-gor/kampanjer/
https://www.svtplay.se/video/Kro1o1A/fraga-doktorn/obotlig-sjukdom-och-palliativ-vard
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e Var digitala utbildningsdag for sjukskoterskor som gick specialistutbildning
inom Kirurgi

Vara méten med regeringens patientrad

World Go Day och vara aktiviteter i samband med dagen

Vart arbete med en ordentlig uppdatering av var hemsida

Vara moten med politiker i socialutskottet och pa regional niva

Nationella arbetsgruppen (NAG) inom palliativ vard dar vi ar representerade
Databasen Cancerstudier i Sverige

Vi har hedrat styrelseledaméter och tidigare ledamdoter, som har avlidit under
2023, och berattat om fragor de brann for

Vart deltagande och paverkan for Comprehensive Cancer Center (CCC)
Vara digitala syster- och narstaendetraffar

Vara webbinarier

Tipsat om utbildningar och viktiga event

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 lopande 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 beréattelser fran drabbade och narstaende.

Pa hemsidan finns dven information om hur man kan bli medlem och hur man kan stétta oss i vart
arbete. Vi har ocksa en webbutik dar man kan stétta oss genom att kopa smycken, vykort, t-shirts,
minnesbevis och gavobrev. | webbutiken kan man ocksa bestélla informationsmaterial som till
exempel broschyrer som vi levererar utan kostnad till avdelningar, kliniker och enheter som vill dela
ut materialet till patienter och narstaende, och vi levererar dven kostnadsfritt till medlemmar som vill
hjélpa till att sprida material.

Under aret har vi arbetat med en ordentlig uppdatering av var hemsida bade layout- och
informationsmaéssigt. Vi har till exempelvis uppdaterat alla vara diagnos- och informationstexter,
andrat struktur (gjort sidan mer anvandarvanlig), beskrivit &nnu mer vilka fragor vi driver.

Sociala medier

Vi & mycket aktiva pa Facebook och Instagram. P4 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 &mnen 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 4700
foljare (28/2-2024)

Vi har dven under aret siktat pa att 6ka var synlighet i vara sociala kanaler, framst pa Instagram dar vi
har blivit mer aktiva. P& Instagram anser vi att vi nar ut till en yngre malgrupp och dven till de som
inte har Facebook. Pa Instagram har vi 875 foljare (28/2-2024).

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 ar vart framsta satt att fa
spridning av vara kampanjer och informationssatsningar samt dar vi far storst spridning av viktig
kunskap kring gynekologisk cancer.


https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/forskning/cancerstudier-i-sverige/
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://www.gyncancer.se/
https://www.gyncancer.se/webshop/
https://www.facebook.com/gyncancer
https://www.instagram.com/gyncancer.se/
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For att lasa mer om vara slutna grupper pa Facebook las sid 1.
Youtube

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

Informationssatsning

Under 2020 pabdrjades en informationssatsning dar vi testade att na ut pa nya satt, vilket har inneburit
att vi bland annat satsat mer pa webbinarier, poddavsnitt, skapat informationsfilmer och temabaserade
nyhetsbrev. Under 2021, 2022 och 2023 har vi utvecklat och fortsatt satsningen.

Webbinarier

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

Under 2023 hade vi 5 webbinarier dar vi bjudit in experter fran sjukvarden. Antalet visningar ar
visningar pa det inspelade materialet och &r fran publicering fram till 31/12-2023.

Datum | Amne Forelasare Antal
visningar
2714 Lymfodem efter gyncancerbehandling | Pia Bergholm, leg. 170

Fysioterapeut, medicinsk
lymfterapeut samt VD pa

Lymfhalsan.
29/5 Aggstockscancer - Skraddarsydd Camilla Skold, specialistldkare | 1717 visningar
behandling i onkologi och gynonkologi pa

Akademiska sjukhuset i
Uppsala och bland annat
medlem i styrgruppen for
Kvalitetsregistret for
gynekologisk cancer.

13/9 Tarmhélsa/tarmohélsa efter behandling | Annika Sjovall, docent, 90 visningar
i backenomradet overlakare, kirurg pa
Karolinska

Universitetssjukhuset och
ordforande Nationella

arbetsgruppen
Béackencancerrehabilitering.
10/10 | Tva forelasningar om att leva med Carina Alm och Lena 56 visningar
stomi Wistmar.

Carina Alm fran ILCO har levt
manga ar med stomi och Lena



https://www.youtube.com/channel/UCGbkdPI0kGh7F9z_9EETspw
https://www.youtube.com/@natverketmotgynekologiskca1826
https://www.youtube.com/watch?v=tpp2jrgj3JA&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=4
https://www.youtube.com/watch?v=28qAxT-cHRM&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=4
https://www.youtube.com/watch?v=28qAxT-cHRM&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=4
https://www.youtube.com/watch?v=ozkk0Xbj-x8&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=3
https://www.youtube.com/watch?v=ozkk0Xbj-x8&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=3
https://www.youtube.com/watch?v=CPTXvcO1o_Y&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=24
https://www.youtube.com/watch?v=CPTXvcO1o_Y&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=24
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Wistmar &r sjukskéterska och
stomiterapeut.

15/11 | Tréning efter en cancerdiagnos Helene Rundqvist, forskare vid | 82 visningar
Karolinska Institutet.

Gyncancerpodden

Var podd som heter Gyncancerpodden (podden finns dar poddar finns samt pa var hemsida) hade
under 2021 stor framgang och nominerades bland annat till Sveriges Basta ideella podd, samt lag
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. Samma sak under
2023. Att podden varit 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 ar och inom
parentes ser ni antalet lyssnare. (Antalet lyssnare &r fran publiceringsdatum fram till 27/2-2024).

- Cancer under graviditeten. 2023. (105)

- Livmoderhalscancer och vaginalcancer — det du behdver veta! 2022. (643)
- Sexuellt valbefinnande. 2021. (224)

- Lev ditt liv och ge aldrig upp. 2021. (1332)

- Narstaendes behov av stod. 2021. (195)

- Sorgen ar verkligen randig. 2021. (211)

- Nar den man &lskar dor. 2021. (328)

- Tvadottrar - om att vara narstaende. 2021. (200)

- Visom férening har haft ett fantastiskt ar 2020. 2021. (106)

- Kunskap réddar liv — Att bdra en BRCA-mutation. 2021. (153)

- Nu vet vi vem motstandaren &r - Att Leva med BRCA. 2021. (285)

- Tvaungakvinnor om att leva med en BRCA-mutation. 2020. (260)

- Tvasystrar som lever med en BRCA-mutation. 2020. (359)

- Om Natverket mot gynekologisk cancer. 2020. (214)

- Genetik och gynekologisk cancer — finns det nagot samband? 2020. (295)

Arbetsgrupper

Foreningens arbete bestar till stor del av arbete som bedrivs i vara arbetsgrupper. | arbetsgrupperna
ingar personer fran styrelsen och medlemmar som vill engagera sig och bidra. | styckena nedan har vi
beskrivit arbetet under 2023 i nagra av vara arbetsgrupper.

#utrotalivmoderhalscancer

Vi har under aret fortsatt att vara delaktiga i utrotningsprojektet. Alla regioner & nu med och satsar pa
att vaccinera kvinnor fodda 94-99 och samtidigt fa HPV-testa sig. Regionerna har kommit olika langt
men projektet har tata avstamningsmoten med projektledare fran alla regioner dar vi deltar. Vi har
under aret ocksa varit ordférande i den nationella kommunikationsgruppen. Dar ar aven Cancerfonden
mycket delaktiga och vi forsoker alla sprida kunskap om vikten av att vaccinera sig mot HPV om man
ar fodd 94-99 och samtidigt kommunicera var man kan vaccinera sig i respektive region.

Aggstockscancer och World Ovarian Cancer Day

Vi &r precis som foregaende ar 6vertygade att om vi infor screening som upptéacker dggstockscancer
tidigare, behandlar med en jamlik basta vard och erbjuder nya lakemedel och behandlingsalternativ


https://www.youtube.com/watch?v=KfmMNhQid0M&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=1
https://www.gyncancer.se/gyncancerpodden/
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fortare kan vi spara individer mycket lidande, betydande samhallskostnader och viktigast av allt radda
manga liv.

Varje ar i samband med den internationella varldsaggstockscancerdagen uppméarksammar vi
aggstockscancer lite extra.

| ar gjorde vi det genom kampanjen #LevaLiteTill. Det var en kampanj som togs fram 2021 och under
2022 och 2023 utvecklade vi och fortsatte arbetet med kampanjen.

Arets kampanj innehdll flera aktiviteter till exempel;

- Uppdatering av kampanjsidan
- Ett véldigt tydligt och informativt brev till politiker for att uppmérksamma vad de kan goéra for

att framtiden ska bli ljusare for drabbade kvinnor. Detta brev skickades ut till landets alla
regionpolitiker och till socialutskottet. (Brevet ledde till manga digitala méten med politiker
pa riks-och regional niva)

- Endigital systertraff pa Varldsaggstockscancerdagen (8/5) som riktade sig till drabbade av
aggstockscancer for att de skulle fa mojligt att traffa och utbyta erfarenheter med andra i
liknande situation pa denna sa viktiga men ocksa kénsliga dag

- Ett webbinarium om &ggstockscancer med Camilla Skold

- Informationsspridning om &ggstockscancer i vara sociala kanaler

- Spridit vart symtomtest

- Delat filmer med budskap fran drabbade kvinnor

- Tant ljus pa kyrkogardar runt om i landet for att hedra och minnas de som lamnat oss

Arbetsgruppen tog under varen 2023 fram en enkat. Enkaten fanns tillganglig under februari till maj
2023 i féreningens slutna Facebook-grupper och 6ppna Sociala Medier-kanaler. Syftet med
undersokningen var att fa en nulagesbild 6ver dggstockscancerpatienters upplevelser runt om i landet.

Under hosten arbetade arbetsgruppen med att sammanstélla de 203 svaren som enkaten samlade in,
och en flik om enkéaten pa hemsidan skapades.

I slutet av aret i mellandagarna, publicerades en av vara debattartiklar utifran enkéten i flera tidskrifter.
Det blev 6 artiklar varav fem publicerades i digitala utgavor och en i papperstidning. Det &r svart att
veta exakt hur manga lastillfallen det ar da inte alla publiceringar raknar lasarsiffror men det blev
atminstone 123 605 lastillfallen. Har &r utgavan som publicerades i Dagens Medicin.

Planeringen framover &r att sammanstallningen av enkéten ska anvandas som diskussionsunderlag
med ansvariga och andra berérda personer inom sjukvard och politik.

Precisionsmedicin

Under aret var arbetsgruppen som arbetar med fragor som ror precisionsmedicin mycket aktiv.
Gruppen laste flertalet rapporter och artiklar, hade fokusintervjuer och samtal med vardprofessionen
och andra foretradare for precisionsmedicin (exempelvis Genomic Medicine Sweden).

Arbetsgruppen skrev ocksa ett brev som skickades till vardpersonal runt om i landet (mer &n 300
mottagare) och tog ocksa fram en enkét som vardprofessionen fick mojlighet att svara pa. | enkaten
stalldes fragor om vad de ser for fordelar och utmaningar med precisionsmedicin och vad vi som
forening borde gora i dessa fragor.


https://www.gyncancer.se/vad-vi-gor/kampanjer/
https://www.gyncancer.se/vad-vi-gor/kampanjer/
https://indd.adobe.com/view/7900d339-0f4a-4e64-a1f5-bafd94b8f4ff
https://www.youtube.com/watch?v=28qAxT-cHRM&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=4
https://www.gyncancer.se/vad-vi-gor/kampanjer/
https://www.youtube.com/watch?v=O_PUmMbFvg8&list=PLdkzsXOBbvCuyyWtLYrZQ-Beklrgm2ThH
https://www.gyncancer.se/aktuellt/enkat-ac23/
https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/oka-kunskapen-om-aggstockscancer-i-primarvarden/
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Under 2024 kommer arbetet fortsatta med att sammanstélla enkéten och vi kommer bland annat ta
fram ett utbildningsmaterial som riktar sig till vara medlemmar for att lara dem mer om
precisionsmedicin.

Rehabiliteringsgruppen

Arbetsgruppen for rehabilitering var under aret mycket aktiva och jobbade mycket med datainsamling
exempelvis lastes flertalet rapporter om hur rehabiliteringen fungerar i landet samt &gde modten med
professionella foretradare inom cancerrehabilitering rum.

Under 2024 kommer arbetet fortséatta och arbetsgruppen kommer bland annat ta fram en enkat for att
fa en tydligare bild av hur patienter med gynekologisk cancer upplever cancerrehabiliteringen i de
olika regionerna samt kommer samtal med Socialstyrelsen som for nuvarande utreder regionerna éga
rum.

Medlemsvardsgruppen

Under 2023 fick vi 183 nya medlemmar. Under aret har vi skickat ut patient-och narstaendebroschyrer
i samband med Gyncancerdagen till samtliga Kliniker, enheter och mottagningar som moter patienter
med gynekologisk cancer. Ett informationsbrev bifogades broschyrerna.

Vi har ocksa arbetat med att lansera broschyren Forlust av libido efter cancer — Att 6verkomma lag
sexlust” som vi Gversatt fran Engage. Denna har vi ocksa tryckt upp och skickat till nagra sjukhus som
moter drabbade kvinnor.

Varldscancerdagen

Natverket mot cancer, dar vi ar medlemmar, arrangerar varje ar Varldscancerdagen och temat for 2023
var ”Close the Care Gap - Jamlik vard!”. Amnen som avhandlades var bland annat tidig upptackt,
precisionshalsa, cancerrehabilitering, anhorigperspektivet och Sveriges ordférandeskap i EU. Hér kan
du se dagen.

Paverkansarbete

Generell pdverkan

e Palliativ vard
Vi medverkar i den Nationella arbetsgruppen (NAG) palliativ vard.

Vi deltog i en mindre arbetsgrupp ur NAG Palliativ vard som har arbetat med att ta fram en definition
till Socialstyrelsen pa begreppet “samtal vid allvarlig sjukdom”.

Deltagit i intervjuer i tidskrifter om palliativ vard och narstaendeskap i exempelvis ILCO:s
medlemstidning.

Vi har medverkat i avsnittet ”Obotlig sjukdom och palliativ vard™ i TV-programmet Fraga doktorn.

Tagit fram en handlingsplan 6ver vad vi vill ska ske nar det kommer till palliativ vard som vi spridit i
samband med vara politikertraffar.


https://engage.esgo.org/media/2021/11/LIBIDO_Swedish_final.pdf
https://engage.esgo.org/media/2021/11/LIBIDO_Swedish_final.pdf
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-4-februari/varldscancerdagen-2023/
https://www.svtplay.se/video/Kro1o1A/fraga-doktorn/obotlig-sjukdom-och-palliativ-vard
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e Arftlighet

I samband med Gyncancerdagen skrev vi en debattartikel om narstaendes rétt till information om sin
arftliga cancerrisk. 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 59 publiceringar, varav 29 print och 30 online, med estimerat antal lasare 1 839 400.
Hér kan du lasa den version som publicerades i Altinget.

e Vard och patientinflytande direkt i varden

o

Traffar i forsta hand med universitetssjukhus for att berdtta om foreningen och férsoka
sprida kunskap om vad patientinflytande kan ge for fordelar

Med i lokala arbetsgrupper (Karolinska, Sahlgrenska)

Med i patientradet for Sahlgrenska Comprehensive Cancer Care Center

Moten med gynonkologen i Umead, processledare for gynekologisk cancer och chefen
for gynekologi. Motena har handlat om hur man ska hantera budskapet i
Kvinnokliniken Skellefteds debattartikel, samt har vi ocksa haft kontakt med
davarande patientsakerhetsansvarig vid Skelleftea lasarett.

Genomfort tva utbildningar for vardpersonal i Véstra Gotaland om patienters
forvéntningar och erfarenheter.

e Finns som patient- och narstdenderepresentanter med i av RCC ledda aktiviteter;

o

O O

O OO0 0O O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0oOOo

nationella vardprogramsgruppen for
= epitelial &ggstockscancer
= jcke epitelial &ggstockscancer
= livmoderhalscancer
= vulvacancer
= livmoderkroppscancer
= palliativ vard
nationella kvalitetsregistergruppen fér gynekologisk cancer
nationella arbetsgruppen som arbetar med 1PO 4ggstockscancer (individuell
patientoversikt)
nationella arbetsgruppen for Min vardplan, dggstockscancer
nationella arbetsgruppen for utrotning av cervixcancer
Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for cervixcancerprevention
Nationellt patient-och narstaenderad
Patient-och narstaenderadet vid RCC Norr
Patient-och narstaenderadet vid RCC Stockholm/Gotland
Patient-och narstaenderadet vid RCC Uppsala/Orebro
RCC Norrs styrgrupp
Sjukvardsregionala (RCC Norr) Gyncancerprocessen
Sjukvardsregionala (RCC Uppsala/Orebro) Gyncancerprocessen
Sjukvardsregionala (RCC Uppsala/Orebro) gruppen for kontaktsjukskoterskor
Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for utrotning av livmoderhalscancer

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

e Kiring World GO Day 2023 spred vi och upprepade informationen i sociala medier om bland
annat symtomen for gynekologisk cancer, information om de olika gyncancerdiagnoserna
samt lyfte prevention och vikten av tidig upptackt.


https://www.altinget.se/vard/artikel/ge-cancerpatienters-narstaaende-battre-information-om-arftlig-cancerrisk
https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/ska-gynekologisk-onkologi-handlaggas-pa-kvinnokliniker/
https://indd.adobe.com/view/7900d339-0f4a-4e64-a1f5-bafd94b8f4ff
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I samband med Anhorigdagen (6/11), delade vi flera narstaendeberattelser i vara sociala
medier.

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

Moten och samtal med andra féreningar inom cancer, bade internationella och nationella
foreningar, exempelvis de nordiska féreningarna inom gynekologisk cancer (vi har méten
regelbundet), Gyncancerférbundet, ILCO och BRCA-férbundet.

Patient- och narstdenderdd — RCC

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

Under 2023 har var representation i landets PNR varit; Barbro Sjélander och Pia Bergman RCC
Stockholm Gotland, Alexandra Andersson RCC Norr, och Martina Schéfer RCC Uppsala Orebro.

Genom vart deltagande i PNR vid RCC har vi haft mojlighet att under aret paverka prevention, vard
och rehabilitering samt aven 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.

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

30-31/3 Deltagit pa Karolinskas CCC-dagar. En representant fran oss deltog i ett panelsamtal
om vad som ar mojligt att gora idag och vad som kommer bli mojligt inom varden i framtiden.
20/4 Deltagit pa RCC Norrs sjukvardsregionala cancerdag

8/5 Under varen haft en kampanj om aggstockscancer och under World Ovarian Cancer Day
haft riktade aktiviteter (I1as mer under stycket Aggstockscancer och World Ovarian Cancer
Day sid. 9)

21/8 Besokt Acko Ankarberg tillsammans med Joakim Dillner i syfte att diskutera
utrotningsprojektet av livmoderhalscancer

Under hosten hade foreningen ett samarbete med foreningen ILCO. Samarbetet utmynnande
bland annat i webbinariet ”Tva foredrag om att leva med stomi” och en digital traff om stomi
4/9 Haft en utbildningsdag for sjukskoterskor som via Uppsala universitet specialistutbildar
sig inom Kirurgi. Vi forelaste om gynekologisk cancer, vart arbete samt delade vi med oss av
en patientberattelse

18/9 Regiondag Gyncancerprocessen Norr - dar vi ocksa holl ett foredrag

2-4/10 Deltagit i konferensen “Palliativ vérd — Framtidens palliativa vard, 8:e nationella
konferensen i palliativ vard”

8/10 Deltagit pa Cancerdagen anordnad av Dagens Medicin. Vi deltog som foredragshallare



http://www.cancercentrum.se/
https://www.ilco.nu/
https://www.youtube.com/watch?v=CPTXvcO1o_Y&list=PLdkzsXOBbvCvjBJ1Y0M8c4jOxcg1boBKa&index=24
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- 9/11 Deltagit pa lanseringen for patientforetradarutbildningen EUPATI

- Deltagit pa ett arbetsinternat for arbetsgruppen inom kvalitetsregister for gynekologisk cancer

- Deltagit i regeringens utékade patientrad

- Deltagit pa webbinarier och aktiviteter anordnade av Engage exempelvis ett foredrag och
workshop om fertilitet och fertilitetsbevarande atgarder vid gynekologisk cancer

- 16/11 Pa den nationella Patientdagen anordnade Region Stockholm en utbildningsdag dar
temat var ”Lyssna pé patienter och nérstdende viktiga medskapare i varden” dir vi deltog som
ahorare

Ovriga aktiviteter

Var forening ingar tillsammans med 10 andra patientféreningar 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 majliggjort 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, dvriga
donationer och genom att starta insamlingar pa Facebook.

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

Nacka 2024-03-02

Barbro Sjolander, ordférande

Joelle Abou Khalil sekreterare

Malin Rennermalm Kassor

Malin Malm


http://www.natverketmotcancer.se/
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