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Verksamhetsberittelse for ar 2025

Om Nitverket mot gynekologisk cancer

Foreningsform: Ideell forening
Postadress: Natverket mot gynekologisk cancer, Parkgranden 4, 131 41 Nacka
E-post: info@gyncancer.se

Bankgiro: 803-2229
Organisations nr: 802444—-1977

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

Syftet med patientforeningen ar att sprida kunskap och skapa debatt om gynekologiska
cancersjukdomar samt att stotta drabbade och nérstdende.

Majoriteten av de vid arsskiftet 1 989 medlemmarna ar kvinnor och drabbade. Det senaste aret har vi
fatt 70 nya medlemmar. Tyvérr har vi 4ven en del bortfall bland medlemmar. Detta beror forstas pa
dddsfall, men ocksa pa att man byter mailadress och missar att meddela oss det. Medlemsavgiften ar
for ndrvarande 0 kronor, vilket det varit sedan foreningen bildades.

Natverket 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 {or paraplyorganisationen “Nétverket mot
cancer”. Vi ir ocksa aktiva som patient- och nérstaendeforetradare vid RCC (Regionala
Cancercentrum), exempelvis i1 patient- och nérstdenderad (14s mer pa sid. 13) och vid vissa sjukhus pa
ledningsniva samt numera dven i patientrad/-nitverk vid flera av Sveriges CCC (Comprehensive
Cancer Center). Foreningen forsoker ocksé paverka direkt mot varden genom att vara med i
processarbetsgrupper pa regional, nationell och lokal niva samt paverka pa andra sétt for en mer jamlik
vérd och bittre rehabilitering.

Vi erbjuder moétesplatser for gyncancerberdrda bland annat genom en sluten Facebookgrupp for
drabbade med 1 236 medlemmar, genom en Facebookgrupp for nirstdende med 127 medlemmar, via
mdten pé vara Gyncancerdagar och i digitala traffar. Vi ser att den slutna Facebookgruppen for
drabbade fortsatt fyller ett mycket stort behov. Hér finns medsystrar dygnet runt, dret om, som
erbjuder stod, medmaénsklighet och kunskap utifrén egna erfarenheter. Genom att dela sina insikter har
de dven hjélpt oss att forbéttra och utveckla vart féreningsarbete.

Vi har ocksa digitala motesgrupper som vi kallar syster- eller nérstdendetréftar, dér deltagarna 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). Lads mer pa sid. 5.

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




Al

NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Foreningens dndamal ir

Att verka for att ingen ska do i1 gynekologisk cancer — kunskap réddar liv.
Foreningens verksamhet

Foreningen ska utan vinstsyfte skapa ett ndtverk som ska arbeta med att:

+  Oka kunskapen om gynekologiska cancersjukdomar
*  Vicka opinion och skapa debatt om hur man bést férebygger gynekologisk cancer

» Stélla krav pa véarden for att drabbade av gynekologisk cancer ska fa en jamlik basta vard och
rehabilitering

» Stélla krav pa mer forskning

»  Stotta drabbade och néirstaende

Styrelse
Natverket mot gynekologisk cancer leds av en styrelse. Styrelsen rapporterar till Stimman.
Styrelsen har under verksamhetséret bestétt av:

Barbro Sjolander, Ordférande

Joelle Abou Khalil, Sekreterare (fram till april 2025)
Lisbeth Segerlund, Sekreterare

Malin Rennermalm, Kassor (fram till april 2025)
Inger Uhrdin, Kassor

Ingela Berglund

Anna Johansson

Malin Malm

Catharina Malmberg

Ida Nilsson (fram till augusti 2025)

Adjungerad till styrelsen dr Alexandra Andersson.

Valberedningen har bestatt av: Marianne Olsson och Pia Bergman.

Sex protokollforda styrelsesammantriaden har genomforts under 2025. Ett av dessa méten var ett
heldagsméte 1 september da styrelsen bland annat diskuterade handlingsplaner, féreningens framtida
arbete, ekonomi, arbetsgrupper och Gyncancerdagen 2026.

En deltidsanstdilld 2025

Ar 2025 var andra aret vi kunde anstilla Alexandra Andersson pa deltid (70 %) tack vare stod frén

Cancerfonden. Att ha en anstélld innebér for oss en mdjlighet att ka takten i vart arbete. Det ger oss
ocksa en hogre kvalitet i det vi gor ndr vi kan ha en bra kontinuitet.



Al

3(17)

NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Ekonomi
Verksamheten bedrivs frimst i projektform och utan vinstintresse.

Intdkterna utover de projektrelaterade intdkterna har 1 huvudsak bestatt av gavor och intdkter fran
forsiljning av olika produkter samt stod fran Cancerfonden. Ar 2023 sékte vi ett organisationsbidrag
fran Cancerfonden pa 500 000 kr per ar i tre ar. Organisationsstddet pa 500 000 kr for 2025 har vi
anvént i sin helhet. En redogorelse for hur vi anvént dessa pengar skickas till Cancerfonden i januari
2026.

Var huvudsakliga kostnad under aret har varit var personalkostnad.
Styrelseledamoter har under aret arbetat helt ideellt.

Verksamheten har under aret haft en omséttning pa 858 211 kr. Majoriteten av intdkterna har kommit
fran Cancerfonden, sponsring av Gyncancerdagen, donationer och forséljning fran var webbutik.

Foreningen redovisar for 2025 ett resultat pa -77 491 kr.
Samarbeten
Vi har under éaret samarbetat med MSD AB, GSK AB, Abbvie, EISAI och AstraZeneca AB i samband

med Gyncancerdagen. Allt samarbete med Likemedelsbolag har skett i projektform och redovisats i
Lifs databas.
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Genomforda aktiviteter under dret

Gyncancerdagen 2025

Gyncancerdagen genomfordes digitalt Aven i ar. Eftersom vara medlemmar &r utspridda 6ver hela
landet har vi fatt valdigt bra respons och nirvaro genom att vi fortsétter halla dagen digitalt. Fler kan
da nérvara for att ta del av denna viktiga dag och det &r dven lattare att fa personer inom till exempel
vérden och politiken att delta. Det var 374 personer anmélda till dagen (64 fler dn foregédende &r). Efter
dagen fick deltagarna svara pa en utvirderingsenkat. Det var mycket glddjande kommentarer i
utvérderingen, bland annat skulle en klar majoritet (95 %) rekommendera en vin att delta pa
Gyncancerdagen (95 % svarade Ja Sjélvklart och 5 % Kanske, ingen svarade Nej). Vidare tyckte 92 %
att helheten pa dagen var mycket bra (92 % svarade Mycket bra, 8 % Helt okej och ingen svarade Inte
sé bra).

Hela dagen spelades ocksa in och publicerades pé var Youtubekanal. Hir kan du se Gyncancerdagen
2025.

Gyncancerdagen behandlade dmnen som till exempel de olika gyncancerdiagnoserna, arftlighet,
utrotningen av livmoderhalscancer, palliativ vard, precisionsmedicin, framtidens behandlingar,
cancerrehabilitering och jamlik vard. Det var en mycket bra niva pa foéreldsningarna och foreldsarna
representerade nastan alla sjukvéardsregioner.

Y

Dagen anordnade bland annat en paneldiskussion ”Nuldge, omvérldsspaning och framtid” med extra
fokus pa precisionsmedicin, cancerrehabilitering, palliativ vard och eftervard

Under dagen deltog vidare Rebecca Hol Larsson, som holl i ett pass frigorande dans, och Jessica Abou
Khalil, som stod fér musikunderhéllning.

Viktiga inslag pa Gyncancerdagen &r patientberattelserna. De finns ocksé att se pa var_Youtubekanal:
”Viktoria insjuknande i livmoderhalscancer — att finna styrka och hopp”, ”Rehabilitering gléms ofta
bort”, ”Catharina 2.0 - Livet férdndras™ och “Att vara nirstaende”. I filmen “Katharina moter
forskaren Thomas Helleday” ar det Katarina Nidefeldt (patient) som intervjuar. Vi valde att
ateranvdanda méanga av filmerna och spelade endast in tva nya under 2025 (“Catharina 2.0 - Livet
fordndras” och “Katharina méter forskaren Thomas Helleday™).

Varje ar i samband med Gyncancerdagen utser foreningen eldsjélar. En eldsjal ar en person eller
verksamhet som foreningen tycker har gjort nadgot extra for patienter, nérstaende och/eller i sitt
yrkesomréde. I ar blev eldsjélarna Miriam Elfstrém (Studiekoordinator, Regionalt Cancercentrum
Stockholm Gotland, Stockholm), Marcela Ewing (Overlikare i allmidnmedicin och onkologi,
Regionalt cancercentrum vist, Goteborg), Emelie Wallin (sektionschef Tema Cancer, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm) och Josefin Stenqvist (kontaktsjukskdterska, avd 67, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset Goteborg). Hér kan du ldsa mer om eldsjélspriset och 2025 ars eldsjélar.

Tidigare ér har vi alltid publicerat en debattartikel i samband med Gyncancerdagen. I ar valde vi att
avsta detta, ndr vi tvd manader tidigare hade natt mycket stor framgang med var debattartikel om
vikten av att upptéacka dggstockscancer tidigt. Den publicerades i 42 tidskrifter med ett uppskattat antal
lasare om 2 014 100. Artikeln ledde ocksa till att vi blev inbjudna géster i Nyhetsmorgon 4 februari
2025 pa Virldscancerdagen (1ds mer pa sid. 12).
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Kunskaps- och informationsspridning

Vi har utdver Gyncancerdagen varit mycket aktiva med att sprida kunskap digitalt, bland annat pa
sociala medier, via flera digitala moten for drabbade och nérstaende, genom véara webbinarier, via var
Y outubekanal och vara poddavsnitt.

Digitala Syster- och Nirstiendetriiffar

Vi har anordnat tréffar for drabbade och nérstaende, och vissa digitala traffar har haft ett tema dér vi
dven bjudit sarskilt sakkunniga gister. Nedan ser ni vilka Syster- respektive Néarstdendetréaftar vi har
haft under 2025, totalt 10 triaffar (lika manga som 2024).

Alla tréffar riktar sig till dem som &r medlem i foreningen. Alla tréffar avslutas med att motas i
helgrupp (om vi anvént oss av break-out-rooms) for en sammanfattning. For att kunna halla en god
sikerhet under traffarna maste alla som deltar under traffarna maste ange sitt namn och mejladress i
anmaélan, ha pa kameran under hela traffen, och acceptera att det som ségs under tréffarna inte far
spridas vidare.

Datum | Tema Om triffen
25/1 Digital Systertraff — Handarbete | Traff som riktade sig till alla som har eller har haft gynekologisk
(om du vill) cancer.
18/3 Digital Systertraff Traff som riktade sig till alla som har eller har haft gynekologisk
cancer.
8/4 Samtalstraff om Tréaff som riktade sig till alla som deltog pa Gyncancerdagen och
Gyncancerdagen som ville diskutera dagen.
28/5 Digital Systertraff — Kronisk Traff som riktade sig till alla som har kronisk gynekologisk
gynekologisk cancer cancer. Psykologen Mattias Tranberg gistade oss.
2/6 Digital Systertraff — Leva med Tréaff som riktade sig till alla som har eller har haft
dggstockscancer dggstockscancer. Foreningens arbetsgrupp mot dggstockscancer
inledde tréffen med att berétta vad foreningen arbetar med i
frdgor som berdr dggstockscancer.
12/6 Digital Systertraff Traff som riktade sig till alla som har eller har haft gynekologisk
cancer.
28/8 Digital Systertraff — Boktraff — Tréaff som riktade sig till alla som ville diskutera eventuell
Leva med cancergenen BRCA arftlighet. P4 triaffen géstade forfattaren Amanda Frank oss och
berittade om sin bok, dar en medlem hade forberett
diskussionsfragor.
4/9 Digital Systertraff — Kronisk Traff som riktade sig till alla som har kronisk gynekologisk
gynekologisk cancer cancer.
11/9 Digital Systertraff — Vulvacancer | Traff som riktade sig till alla som har eller har haft vulvacancer.
23/9 Digital Systertraff — Om Traff som riktade sig till alla som ville veta mer om féreningen.
foreningen Vi holl ett kort foredrag dir vi berdttade om hur och med vilka
fragor vi arbetar, sedan hade vi en diskussion om vilka fragor
medlemmarna tycker &r viktiga att vi driver.
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Artiklar i Nyhetsbrevet
Under aret har vi skickat ut fyra digitala nyhetsbrev till alla medlemmar, men 4ven till ett antal Gvriga
mottagare som uttryckt onskemal att fa ta del av vart nyhetsbrev — framst inom varden och politiken.

Vi har ocksa skickat ut specifika brev om exempelvis Gyncancerdagen och vér stimma.

Varje nyhetsbrev nar 2 292 personer (data fran 31/12—-2025) och vi har mycket bra 6ppningsfrekvens
for vara nyhetsbrev.

I Nyhetsbrevet tar vi upp aktuella &mnen och sédant vi tror kan 6ka kunskapen hos véra medlemmar.
Vi har 1atit drabbade kvinnor och nérstdende medverka, och bland annat har vi skrivit om:

» Patient- och nérstaendeberittelser

e Gyncancerdagen 2025

¢ Eldsjilspristagarna 2025

*  Nyhetsmorgon. P4 Virldscancerdagen (4 februari) var vi med i Morgonsoffan i ett langre
inslag som belyste dggstockscancer, symtom och arftlighet. Vi bjod ocksa med Josefin
Fernebro (ldkare pa Karolinska Universitetssjukhuset) som fick svara pa tittarnas fragor om
aggstockscancer (las mer pa sid. 12).

*  Vart arbete med debattartikeln som handlade om vikten av tidig upptickt av dggstockscancer
och atgarder. Artikeln publicerades i 42 tidskrifter och nadde mer &n 2 miljoner ldsare (lds mer
pa sid. 12). (Hér ar en version som inte ar last).

¢ Projektet ett Sverige fritt frdn livmoderhalscancer

*  Var kampanj Jag vill #LevaLiteTill

» Konferenser och méten vi deltagit i: exempelvis ett Webbinarium om precisionsmedicin
anordnat av Genomic Medicine Sweden, moten med Socialstyrelsen, utbildning om HTA och
HTAR, NSGOs arliga konferens dér vi ocksa holl ett foredrag om seneffekter av behandling,
konferens for prekliniska forskare inom dggstockscancer (dar fick vi dela med oss av
patientperspektivet), Dagens medicins cancerdag, Symposium Ett Sverige fritt frdan
livmoderhalscancer och europeiska konferensen ENGAGe.(14s mer om de konferenser och
moten vi deltagit pé sid. 15).

* Virldscancerdagen. P4 Viarldscancerdagen hade vi ett anforande dir vi berdttade om var
forening och vilka fragor vi driver (I1ds mer pa sid. 11).

*  Vart deltagande som paneldeltagare i Frukostseminariet ”Fran bor till ska- Hur hilso-och
sjukvardssystemet paverkar livskvaliteteten for cancerpatienter” (1as mer pa sid. 11).

» Att éldre kvinnor far sin dggstockscancerdiagnos senare

*  Om enkéten vi skickade till alla sjukvardsregioner for att ta reda pa hur de arbetar med bred
gentestning

*  Hur vi arbetar (med exempelvis arbetsgrupper), hur vi representerar oss, hur vi deltar i studier
och var vi finns

e PREM-rapporten

e Stress och cancer

* Broschyren ”Det handlar om livet — till dig som vill veta mer om palliativ vard”
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» Vart arbete 1 exempelvis vardprogram, patient- och narstdenderad, Comprehensive Cancer
Centers, vart deltagande i regionala och lokala grupper pa sjukhus. Lds mer om de
grupperingar vi deltar i pa sid. 13.

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

*  Vart samarbete med andra patientforeningar nationellt och internationellt
* Forskning

*  Cancerrehabilitering

*  Virldsaggstockscancerdagen

* Vart arbete med Cancerstrategin (mycket fokus pa vart remissvar)

* Nya behandlingar

*  Vér stimma och styrelse

* Vara digitala syster- och nirstaendetraffar

» Tipsat om utbildningar och viktiga event

* Vara kampanjer, debattartiklar, webbinarier, poddavsnitt och filmer som vi tagit fram

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

Pa var hemsida lagger vi 16pande ut nyheter som vi tror kan intressera vara medlemmar och
hemsidebesokare, med syftet att sprida och 6ka kunskap samt att driva opinion. Hemsidan presenterar
vidare véra aktiviteter och berittelser fran drabbade och nérstaende.

P4 hemsidan finns information om hur man kan bli medlem och kan st6tta oss i vart arbete. Via
hemsidan nas ocksa var webbutik, ddr man kan st6tta oss genom att exempelvis képa smycken, vykort,
t-shirts, minnesbevis och gavobrev. I webbutiken gér det vidare att bestélla informationsmaterial.
Detta levererar vi utan kostnad till avdelningar, kliniker och enheter som vill dela ut materialet till
patienter och nédrstaende. Vi levererar dven kostnadsfritt till medlemmar som vill hjélpa till att sprida
material.

Vart flode pa sociala medier rullar ocksa pa var hemsida.
Sociala medier

Vi dr mycket aktiva pa Facebook och Instagram dér vi sprider vi kunskap om bland annat prevention,
vérd, rehabilitering och forskning. Vi bevakar allt som skrivs om gynekologisk cancer och 6vriga
dmnen vi tror kan vara relevanta for vara medlemmar samt ldgger ut lankar till dessa artiklar. For att
de medlemmar som inte har sociala medier inte ska missa nagot later vi den information vi ldgger ut
pa sociala medier dven rulla pa hemsidan. Pa Facebook har vi 5 200 f6ljare (30/3-2026), vilket &r en
0kning med mer &n 300 sedan fjoléret, och pa Instagram 1 092 foljare (30/3-2026).
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Sociala medier &r vildigt vardefulla verktyg. Vi vet att vi dér far viktig input fran foljare och framfor
allt fran vara medlemmar i de slutna grupperna. Sociala medier ar vart framsta sétt att fa spridning av
véra kampanjer och informationssatsningar. Det &r déir vi fér storst spridning av viktig kunskap kring
gynekologisk cancer.

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

Pa var Youtube-kanal Nétverket mot gynekologisk cancer lagger vi upp filmer fran bland annat vara
webbinarier och patient- och narstaendeberittelser. Kanalen kan man prenumerera pa.

Under 2024 gjorde vi ett omfattande arbete med var Youtube-kanal, exempelvis tog vi fram nya
spellistor, arbetade for att gora var kanal mer tydlig (inklusive spellistorna) och dndrade texter. Under
2025 har vi fortsatt utifrdn samma arbetssétt.

Flera av videoklippen har manga visningar, exempelvis har ett klipp 26 155 visningar och ett annat
klipp 17 118 visningar.

Webbinarier

Véra webbinarier har som mal att sprida kunskap och riktar sig till vara medlemmar, varden och andra
intresserade. Olika medverkanden fran vardprofessionen ldr oss mer om ett specifikt amne; manga av
dmnena som tas upp har medlemmarna i var slutna Facebookgrupp onskat. Varje webbinarie
innehéller bade foreldsning och fragestund, de spelas in och publiceras pa var Youtubekanal.

Gyncancerpodden
Vér podd Gyncancerpodden hade under 2021 stor framgang och nominerades bland annat till Sveriges

Bista ideella podd. Den lag pa 10 i topplistan i Sverige bland de poddar som klassificeras som ideella.
Podden hittar man dar poddar finns och pa var hemsida.

Under 2023, 2024 och 2025 var arbetet med podden i princip vilande nér vi istdllet satsade pé att ha en
hog niva pa andra aktiviteter och sarskilt digitala traffar. Nedan ser ni vilka avsnitt podden har
publicerat, vilket ar och inom parentes antalet lyssnare (frén publiceringsdatum fram till 30/3—2026).
Totalt antal uppspelningar dr 6 045 (30/3-2026).

» Cancer under graviditeten. 2023. (244)

* Livmoderhalscancer och vaginalcancer — det du behover veta! 2022. (910)

*  Sexuellt vélbefinnande. 2021. (290)

» Lev ditt liv och ge aldrig upp. 2021. (1480)

» Nirstaendes behov av stdd. 2021. (223)

»  Sorgen dr verkligen randig. 2021. (266)

*  Nair den man &lskar dor. 2021. (378)

* Tva dottrar — om att vara nirstaende. 2021. (247)

*  Visom forening har haft ett fantastiskt ar 2020. 2021. (129)
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* Kunskap raddar liv — Att bara en BRCA-mutation. 2021. (203)

*  Nuvet vi vem motstandaren dr — Att Leva med BRCA. 2021. (343)

» Tva unga kvinnor om att leva med en BRCA-mutation. 2020. (307)

e Tvé systrar som lever med en BRCA-mutation. 2020. (412)

*  Om Nitverket mot gynekologisk cancer. 2020. (255)

*  Genetik och gynekologisk cancer — finns det ndgot samband? 2020. (358)

Arbetsgrupper

Foreningens arbete bestar till stor del av det arbete som bedrivs i vara arbetsgrupper. I arbetsgrupperna
ingar personer fran styrelsen och medlemmar som vill engagera sig och bidra. I avsnitten nedan
beskrivs arbetet under 2025 i nagra av vara arbetsgrupper.

#utrotalivmoderhalscancer

I utrotningsprojektet har vi under aret arbetat med fas 2 av projektet. I dag upptriader nistan tva
tredjedelar av alla fall av livmoderhalscancer hos kvinnor som inte alls deltagit i screeningprogrammet
eller endast deltagit sporadiskt. Regionerna ska se till att alla kvinnor far mojlighet att gora ett HPV-
hemtest, men for ndrvarande ar det ca 500 000 kvinnor som dnnu inte fatt ett HPV test och det dr bland
dessa cancrar finns.

Aggstockscancer och World Ovarian Cancer Day

Vi dr precis som foregaende ar Gvertygade om att ifall vi infor screening som upptécker
dggstockscancer tidigare, behandlar med en jamlik bésta véard, och erbjuder nya lakemedel och
behandlingsalternativ snabbare, kan vi spara individer mycket lidande, sdnka samhéllskostnader och
viktigast av allt ridda manga liv.

Varje ar i samband med den internationella vérldsédggstockscancerdagen (8 maj) uppmérksammar vi
aggstockscancer lite extra — i ar gjorde vi det genom att dela information om dggstockscancer och
patientberéttelser pa vara sociala medier. Precis som alla andra ar tdnder vi ljus pa kyrkogardar runt
om i landet for att hedra och minnas de som lamnat oss.

I boérjan av juni hade vi en mycket uppskattad digital systertraff for drabbade av dggstockscancer.
Traffen inleddes med att vi som forening beréttade vilka fragor vi driver ndr det kommer till
dggstockscancer och sedan f6ljde samtal mellan medlemmarna.

Under aret inleddes en sérskild satsning pa arftlighet och gynekologisk cancer. Aktiviteter som ingick
1 satsningen:

» Ett webbinarium anordnades om att ”Leva med arftlighet for cancer” med Marie Stenmark
Askmalm. Marie ar docent, dverldkare och medicinskt enhetsansvarig pa mottagningen for
arftlig cancer pa Skanes Universitetssjukhus i Lund.

*  Medlemmar fick mdjlighet att skicka in frAgor om é&rftlighet till oss som Marie Stenmark
Askmalm svarar pé (svaren kom inte under 2025).

*  Genomfort en systertraff med tema é&rftlighet. Systertraffen, som var en digital aktivitet, var
ocksa en boktraff dér vi diskuterade boken ”Leva med cancergenen BRCA” och eventuella
egna erfarenheter av arftlighet. Bokens forfattare Amanda Frank holl ett kort anférande och en
medlem hade forberett diskussionsfragor.



NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Vir debattartikel om vikten av att upptacka dggstockscancer tidigt publicerades i1 42 tidskrifter med ett
uppskattat antal lasare om 2 014 100. Artikeln ledde ocksa till att vi blev inbjudna géster i
Nyhetsmorgon 4 februari 2025 (Viarldscancerdagen). Vi berittade under nyhetssdndningen om
aggstockscancer, drftlighet och hade dven med oss ldkaren Josefin Fernebro (6verldkare i onkologi och
gynekologisk onkologi, medicine doktor, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm, (14s mer pé
sid. 12).

Arbetsgruppen har ocksé till digitala méten under aret bjudit in forskare och vardpersonal som vill &
patient- och nérstdendeperspektivet pé sin forskning eller i sitt arbete. Nagra som bjudits in var:

» Elisabeth Epstein som berdttade mer om sin forskning for att géra granskningen av
ultraljudsundersokningar effektivare med hjilp av Al

« Anna Norbeck som berittade om sin studie som visar att dldre kvinnor far sin
aggstockscancerdiagnos senare.

* Viktoria Aidanpii, kontaktsjukskoterska vid Géllivare lasarett, som ville & synpunkter pa vad
som fungerar bra vs. mindre bra med kontaktsjukskoterskans roll.

Precisionsmedicin

Under 2025 tog arbetsgruppen fram en enkét dér fragor stilldes till alla gyncancerprocesser (eller
motsvarande) i de sex sjukvardsregionerna om hur, var och nér de genomfor bred gentestning. Under
varen 2026 kommer resultatet att presenteras.

Andra aktiviteter ar:

»  Spridit patientens rost genom flertalet patientberittelser och filmer
» Belyst precisionsmedicin och studier pa Gyncancerdagen

» Bevakat fragor som berdr precisionsmedicin i relevanta remisser, rapporter och arbetsgrupper
(sjukvardsregionala och nationella)

* Deltagit i Genomic Medicine Sweden (GMS) webbinarium Precisionsmedicin inom
ovarialcancer — i klinisk rutin och runt hérnet”.

Arbetsgruppen har ocksé deltagit i flera olika méten och fortbildning, exempelvis:

*  Mote med Cancerfonden dér vi diskuterat vad vi och de gor i fragor som beror
precisionsmedicin och vad vi kan samverka i for fragor

*  Mote med ScilifeLab for att lara oss mer om hur och vilka fragor de driver

*  Mote med Peter Asplund och hans kollegor som &r ansvariga pa Lakemedelsverket for
regeringens satsning for att bygga SweTrial. Pa detta mdte delgav vi vért perspektiv och vad
vi tycker behover ske

Rehabilitering, palliativ vard och nérstaende

Mycket fokus under aret har lagts pé palliativ vérd, dér vi har bland annat arbetat med revideringen av
vardprogrammet for palliativ vard och gett ett uttémmande remissvar. Mer om hur vi har engagerat oss
1 palliativ vard kan du ldsa pa sidorna 13-14.
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Vi lyfte rehabilitering pa flera olika sétt under Gyncancerdagen, exempelvis genom flera
patientberéttelser, foredrag om “Livet efter stralbehandling — hur péverkas sexuell hélsa och
vélbefinnande?”, foredraget ”Acceptans - Hur hittar jag igen mig sjdlv efter cancer” och genom
paneldiskussionen ”Nulédge, omvérldsspaning och framtid”. Vi anordnade ocksa ett rorelsepass med
frigdrande dans under dagen. Lds mer om dagen pa sid. 4.

Vi arrangerade ett webbinarium ”Om du funderar pa komplementér och alternativmedicin® dér
Kathrin Wode var foreldsare. Kathrin ér disputerad inom dmnet Komplementér- och alternativmedicin
vid cancer och forskar som affilierad till Karolinska Institutet. Kathrin 4r onkolog och specialist i
palliativmedicin (arbetar kliniskt pa Sodersjukhuset, Stockholm) samt processledare for Integrativ
Cancervard pa Regionalt Cancercentrum Stockholm Gotland.

Vi var medarrangorer till ett annat webbinarium om Kvinnligt Urinldckage tillsammans med
foreningen ILCO och Efemia.

Vi skrev ocksé artiklar om rehabilitering till vart nyhetsbrev, exempelvis en artikel om Stress och
Cancer.

Artikelgruppen

Arbetsgruppen fortsatte sina moéten och syftet med gruppen ar att fordela inldsning och skapa en
motesplats dér vi kan diskutera studier och annat vi ldser. Arbetsgruppen ansvarar ocksa for att vdlja ut
bra plattformar att dela vidare intressant information till vdra medlemmar.

Medlemsvardsgruppen

Under 2025 fick vi 70 nya medlemmar. I samband med Gyncancerdagen skickade vi ut patient- och
nérstdendebroschyrer till samtliga kliniker, enheter och mottagningar som moéter patienter med
gynekologisk cancer. Ett informationsbrev bifogades broschyrerna. I webbutiken kan varden och
privatpersoner ocksa ndr som helst — aret runt, kostnadsfritt bestédlla material, vilket valdigt manga
gjort under aret.

Vi har ocksa skickat broschyren Forlust”, som vi sjdlva oversatt, till ndgra sjukhus som méter
drabbade kvinnor.

Virldscancerdagen

Niétverket mot cancer, dir vi &r medlemmar, arrangerar varje r Vérldscancerdagen, och temat for
2025 var ”Bittre livskvalitet”. Amnen som avhandlades var bland annat férebyggande insatser, tidig
upptickt, optimera behandling och forbéttra rehabilitering.

Pa Virldscancerdagen hade vi ett anforande dér vi berdttade om var forening och vilka fragor vi
driver.

Infor Vérldscancerdagen anordnade Nétverket mot cancer flera frukostseminarier och vi var
paneldeltagare i Frukostseminariet ”Fran bor till ska- Hur hilso-och sjukvardssystemet paverkar
livskvaliteteten for cancerpatienter”.
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Piaverkansarbete

Generell paverkan

I slutet av 2024 skrev en av vara deltagare (Sandra) i arbetsgruppen dggstockscancer en artikel om
tidig upptackt vid dggstockscancer. I artikeln varvade hon sina egna erfarenheter med fakta och en
intervju med Marcela Ewing, specialistlékare i allménmedicin och onkologi samt regional
processledare for tidig upptackt vid RCC Vist. I artikeln lyftes att 87 % av patienterna som
diagnosticerats med vanliga cancerformer forst sokt vard inom primérvarden. Trots detta dr verktygen
for att tidigt kdnna igen cancer begransade och ldkare har ofta svart att skilja godartade symtom fran
potentiell cancer hos patienter med diffus problematik. Sandra knot ocksa an till den enkét som vi
tidigare gjort med 203 svarande. Enkéten visade bland annat att 20 % av patienterna med
dggstockscancer inte blev tagna pa allvar vid sitt forsta vardbesok och att 30 % behdvde soka vard tva
eller fler ganger innan de fick rétt diagnos.

Planen var sedan att denna artikel skulle omarbetas och spridas vidare, tyvarr avled Sandra i slutet av
2024 i en alder av 39 ar.

Arbetsgruppen mot dggstockscancer valde efter hennes dod att fortsitta arbetet med artikeln nér vi
verkligen tror att det var det Sandra ville och gjorde darfor tva versioner av artikeln. En version riktade
sig till fackpress och en annan version riktade sig till dagstidningar. Artiklarna togs emot oerhort bra
och fick totalt 42 publiceringar med ett uppskattat antal 1&sare om 2 014 100.

Spridningen av artiklarna ledde ocksa till att vi blev inbjudna till Nyhetsmorgon pé Vérldscancerdagen
(4 februari) och dar fick vi mojlighet att berétta om dggstockscancer, érftlighet och symtom. Vi fick
ocksa majligheten att bjuda med oss Josefin Fernebro (6verldkare i onkologi och gynekologisk
onkologi, medicine doktor, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm) som senare ocksa fick svara
pa tittarnas inskickade fragor om dggstockscancer.

Forutom att vi fick upplysa om dggstockscancer blev effekterna manga av inslaget, ménga personer
horde av sig till oss med fragor, funderingar och delade med sig av sina egna upplevelser. Aven flera
fran vérden horde ocksa av sig och ville berétta hur de jobbar samt be om input pa olika delar i sitt
arbete.

Planen var eventuellt att tillsammans med TV4 géra nagot ytterligare under eftermiddagen, men
dessvirre intraffade skolskjutningen i Orebro samma dag och av forstaeliga skél riktades alla
nyhetsinsatser dit.

Artikeln (en version som gar att 1dsa utan att vara inloggad nagonstans)

Sandras version 1 sin helhet

Var medverkan i Nyhetsmorgon

Josefin Fernebro svarar pa tittarnas fragor
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Viérd- och patientinflytande direkt i viarden

Tréffar i forsta hand med universitetssjukhus for att berdtta om féreningen och foérsoka sprida
kunskap om vad patientinflytande kan ge for fordelar

Med i lokala arbetsgrupper (Karolinska, Sahlgrenska, Region Véstergdtland)
Med i patientradet for Sahlgrenska Comprehensive Cancer Center

Med i patientradet for Akademiska Comprehensive Cancer Center

Med i patientnétverket for Karolinska Comprehensive Cancer Center

Med i strategiska patientradet Karolinska Universitetssjukhuset

Med i arbetsgrupp som tar fram Umed Universitetssjukhus verksamhetsplan for
Cancercentrum

Patient- och niirstienderepresentanter i RCC ledda aktiviteter

nationella vardprogramsgruppen for

- epitelial dggstockscancer

- icke epitelial dggstockscancer

- livmoderhalscancer

- vulvacancer

- palliativ vard
Nationella kvalitetsregistergruppen for gynekologisk cancer
Nationella kvalitetsregistergruppen for livmoderhalscancerprevention
Nationella arbetsgruppen som arbetar med IPO dggstockscancer (individuell patientdversikt)
Nationella arbetsgruppen for Min véardplan, dggstockscancer
Nationella arbetsgruppen for utrotning av livmoderhalscancer
Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for livmoderhalscancerprevention
Patient- och nérstaenderaddet vid RCC Norr
Patient- och nirstienderadet vid RCC Uppsala/Orebro
Sjukvardsregionala (RCC Norr) Gyncancerprocessen
Sjukvérdsregionala (RCC Uppsala/Orebro) Gyncancerprocessen
Sjukvérdsregionala (RCC Uppsala/Orebro) gruppen for kontaktsjukskdterskor

Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for utrotning av livmoderhalscancer
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Ovriga arbetsgrupper

Socialstyrelsens prioriteringsgrupp for palliativ vard
Nationell arbetsgrupp (NAG) Palliativ vard

Medverkar i studien LIONESS. Det 6vergripande mélet med LIONESS ér att forbattra
Overlevnaden vid dggstockscancer genom att uppticka forstadier eller tidiga stadier av
sjukdomen hos kvinnor med forhojd érftlig risk. For nérvarande finns inget validerat
screeningverktyg for tidig upptéckt, varken i denna hogriskgrupp eller 1 den allménna
befolkningen. LIONESS syftar till att utveckla, validera och integrera innovativa diagnostiska
strategier for individanpassad tidig upptéckt i en vil definierad hogriskkohort.

Vi har genom Alexandra Andersson varit aktiva i ett palliativt patientrdd i Region Skane som
drivs av Palliativt utvecklingscentrum och det har inneburit kontinuerliga méten dér nya
innovationer och idéer om palliativ vard presenterats och diskuterats.

Vi har varit véldigt aktiva och drivande i arbetet med att ta fram broschyren ”Det handlar om

livet — till dig som vill veta mer om palliativ vard”. Ett arbete som pagick i princip hela 2025.
Broschyren lanserades i november 2025 pa den ”10:e nationella konferensen i palliativ vard —
Palliativ vard — Nya perspektiv”’ och har fatt mycket positiva reaktioner.

Kring World GO Day 2025 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 upptéckt.

Moten och samtal med andra foreningar inom cancer, béde internationella och nationella
foreningar, exempelvis de nordiska foreningarna inom gynekologisk cancer (vi har méten
regelbundet), Gyncancerforbundet och BRCA-forbundet.

Remissvar

Under aret som gatt har vi ocksa varit flitiga pé att 14sa och ge remissvar. Exempelvis har vi gett
remissvar pa:

Biittre tillsammans — Forslag till en uppdaterad nationell cancerstrategi (Vart remissvar)
Min Vérdplan Vulvacancer
Vardprogrammet for drftlig cancerrisk

Nationell uppdragsbeskrivning for kontaktsjukskoterska

Patient- och nirstaenderdd — RCC och CCC

Vid varje RCC (Regionalt Cancercentrum) finns ett Patient-och nirstdenderadd (PNR) vilka fungerar
som en referensgrupp som tillfor patient- och néarstadendeperspektivet i olika grupper och fragor inom
respektive sjukvardsregion. Hir kan vi driva fragor av generell karaktar for att forbattra
cancerdrabbade och nirstaendes situation. Vi deltar i PNR i RCC Norr och RCC Mellan.

Lénkar till verksamhetsberdttelserna for respektive Regionalt cancercentrums Patient- och
narstaenderad hittar du under respektive RCC pa denna lénk.



o\l

NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Vi finns ocksa representerade i Patientnédtverket Karolinska CCC, i patientradet pa Sahlgrenska och i
patientradet vid CCC Akademiska samt i Strategiska patientradet for Karolinska. Har ar vi med och
driver olika overgripande fragor.

Seminarier, utbildningar, kampanjer och andra event

Nedan presenteras ett urval av de aktiviteter vi deltagit i:

Deltagit pa Viarldscancerdagen (lds mer pa sid. 11)

Regiondag Gyncancerprocessen Norr - dir vi ocksa holl ett foredrag

Regiondag Sydost dar temat var Gynekologisk cancer. Vi holl ett foredrag om foreningen.
Deltog och nitverkade pa Dagens Medicins Cancerdag

Paneldeltagare i panelsamtalet ”Cancer som drabbar kvinnor — Mycket kvar att géra” i
Folkhilsodalen — Almedalen

Utbildningsdagar om HTA och HTA-R

Med i en arbetsgrupp om tidig upptickt tillsammans med Regionalt Cancercentrum i
Samverkan, Cancerfonden, lakemedelsbolag etc.

Varit mycket aktiva i framtagandet av PREM-rapporten

Deltagit pa ett symposium med titeln ”Ett Sverige fritt frén livmoderhalscancer”, dér holl vi ett
foredrag och berittade varfor vi engagerat oss i detta arbete fran dag ett

Den europiska ENGAGe konferensen i Rom

NSGO - konferensen. Dar holl vi ocksa ett foredrag om biverkningar
Svensk forening for Obstetrik och Gynekologis drskonferens
Regionala RCC dagarna Norr

Konferens for prekliniska forskare dér fick vi ocksé mojlighet att dela med oss av
patientperspektivet och visa patientfilmer

Deltagit pa ett mote med ett forskningsteam for att 14ra oss mer om deras arbete for att tidigt
uppticka dggstockscancer och ge patientperspektivet pa deras arbete

Deltagit pa en rad moten med Socialstyrelsen om jémlik vard (vi har delat med oss av vart
perspektiv och vad vi tycker behover ske for att varden ska bli mer jamlik)

Ett arbetsinternat for arbetsgruppen inom kvalitetsregister for gynekologisk cancer

Moéte med patientforeningen ILCO for att diskutera hur det ser ut for patienter att ta sig till sin
screening

Deltagit som foreldsare i Genomic Medicine Sweden (GMS) webbinarium ”Precisionsmedicin
inom ovarialcancer — i klinisk rutin och runt hérnet”

EIN-Webbinarium (under fjoléret medverkade vi i media kring att det i Uppsala skett
overdiagnosticering och att kvinnor behdvt opera bort sin livmoder i onédan). Nu deltog vi pa
ett webbinarium som presenterade resultatet av den utredning regeringen begért i fragan och
under webbinariet diskuterades ocksa hur man ska arbeta med detta for att i framtiden inte
overdiagnostisera



\

16(17)

NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

* Heldagsméte i vardprogrammet f6r vulvacancer
»  Ett arbetsinternat for vardprogrammet for dggstockscancer

* Deltagit som arrangérer tillsammans med ILCO och Efemia i ett webbinarium om kvinnligt
urinldckage

Ovriga aktiviteter

I Europas nya process att utvirdera cancerlikemedel HTAR har vi som férening genom SBU fatt
lamna synpunkter pa hur tvd kommande cancerlédkemedel ska utvérderas.

Var forening ingér tillsammans med 13 andra patientforeningar i Natverket mot Cancer. Det dr en
intresseorganisation som arbetar med nationella diagnosovergripande fragor.
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Styrelsens slutord

Vi vill tacka alla som under aret med gemensamma krafter hjilpt oss att paverka och driva mot var
NOLLVISION; Ingen ska do av gynekologisk cancer — kunskap riddar liv. Vi har gjort mycket
under det gangna aret, men har langt kvar for att na var vision. Vi kdmpar ofortrutet vidare!

Ett speciellt tack till var Verksamhetsledare Alexandra Andersson utan vars insatser manga av dessa
aktiviteter inte kunnat genomforas.

Vi vill tacka Cancerfonden som med sitt stora bidrag mdjliggjort vara satsningar under aret.
Tack ocksé till de foretag som sponsrade oss i samband med Gyncancerdagen.

Vi vill vidare tacka alla som bidragit ekonomiskt genom gavor i samband med begravningar och
ovriga donationer.

I arbetet har forutom styrelsen, ett antal hdngivna volontirer deltagit i arbetsgrupper och vi vill rikta ett
stort och varmt tack till alla som bidragit.

Nacka 5 april 2026

Barbro Sjolander, ordférande
Lisbeth Segerlund, sekreterare
Inger Uhrdin, kassor

Ingela Berglund

Anna Johansson

Malin Malm

Catharina Malmberg

Adjungerad till styrelsen dr Alexandra Andersson
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Verksamhetsberittelse for ar 2025

Om Nitverket mot gynekologisk cancer

Foreningsform: Ideell forening
Postadress: Natverket mot gynekologisk cancer, Parkgranden 4, 131 41 Nacka
E-post: info@gyncancer.se

Bankgiro: 803-2229
Organisations nr: 802444—-1977

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

Syftet med patientforeningen ar att sprida kunskap och skapa debatt om gynekologiska
cancersjukdomar samt att stotta drabbade och nérstdende.

Majoriteten av de vid arsskiftet 1 989 medlemmarna ar kvinnor och drabbade. Det senaste aret har vi
fatt 70 nya medlemmar. Tyvérr har vi 4ven en del bortfall bland medlemmar. Detta beror forstas pa
dddsfall, men ocksa pa att man byter mailadress och missar att meddela oss det. Medlemsavgiften ar
for ndrvarande 0 kronor, vilket det varit sedan foreningen bildades.

Natverket 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 {or paraplyorganisationen “Nétverket mot
cancer”. Vi ir ocksa aktiva som patient- och nérstaendeforetradare vid RCC (Regionala
Cancercentrum), exempelvis i1 patient- och nérstdenderad (14s mer pa sid. 13) och vid vissa sjukhus pa
ledningsniva samt numera dven i patientrad/-nitverk vid flera av Sveriges CCC (Comprehensive
Cancer Center). Foreningen forsoker ocksé paverka direkt mot varden genom att vara med i
processarbetsgrupper pa regional, nationell och lokal niva samt paverka pa andra sétt for en mer jamlik
vérd och bittre rehabilitering.

Vi erbjuder moétesplatser for gyncancerberdrda bland annat genom en sluten Facebookgrupp for
drabbade med 1 236 medlemmar, genom en Facebookgrupp for nirstdende med 127 medlemmar, via
mdten pé vara Gyncancerdagar och i digitala traffar. Vi ser att den slutna Facebookgruppen for
drabbade fortsatt fyller ett mycket stort behov. Hér finns medsystrar dygnet runt, dret om, som
erbjuder stod, medmaénsklighet och kunskap utifrén egna erfarenheter. Genom att dela sina insikter har
de dven hjélpt oss att forbéttra och utveckla vart féreningsarbete.

Vi har ocksa digitala motesgrupper som vi kallar syster- eller nérstdendetréftar, dér deltagarna 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). Lads mer pa sid. 5.

Sprida kunskap och opinionsbilda gor vi genom vér 6ppna Facebooksida, Instagram, nyhetsbrev,
hemsidan, debattartiklar, webbinarier, Gyncancerpodden, Youtube samt genom Gyncancerdagen.
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Foreningens dndamal ir

Att verka for att ingen ska do i1 gynekologisk cancer — kunskap réddar liv.
Foreningens verksamhet

Foreningen ska utan vinstsyfte skapa ett ndtverk som ska arbeta med att:

+  Oka kunskapen om gynekologiska cancersjukdomar
*  Vicka opinion och skapa debatt om hur man bést férebygger gynekologisk cancer

» Stélla krav pa véarden for att drabbade av gynekologisk cancer ska fa en jamlik basta vard och
rehabilitering

» Stélla krav pa mer forskning

»  Stotta drabbade och néirstaende

Styrelse
Natverket mot gynekologisk cancer leds av en styrelse. Styrelsen rapporterar till Stimman.
Styrelsen har under verksamhetséret bestétt av:

Barbro Sjolander, Ordférande

Joelle Abou Khalil, Sekreterare (fram till april 2025)
Lisbeth Segerlund, Sekreterare

Malin Rennermalm, Kassor (fram till april 2025)
Inger Uhrdin, Kassor

Ingela Berglund

Anna Johansson

Malin Malm

Catharina Malmberg

Ida Nilsson (fram till augusti 2025)

Adjungerad till styrelsen dr Alexandra Andersson.

Valberedningen har bestatt av: Marianne Olsson och Pia Bergman.

Sex protokollforda styrelsesammantriaden har genomforts under 2025. Ett av dessa méten var ett
heldagsméte 1 september da styrelsen bland annat diskuterade handlingsplaner, féreningens framtida
arbete, ekonomi, arbetsgrupper och Gyncancerdagen 2026.

En deltidsanstdilld 2025

Ar 2025 var andra aret vi kunde anstilla Alexandra Andersson pa deltid (70 %) tack vare stod frén

Cancerfonden. Att ha en anstélld innebér for oss en mdjlighet att ka takten i vart arbete. Det ger oss
ocksa en hogre kvalitet i det vi gor ndr vi kan ha en bra kontinuitet.
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Ekonomi
Verksamheten bedrivs frimst i projektform och utan vinstintresse.

Intdkterna utover de projektrelaterade intdkterna har 1 huvudsak bestatt av gavor och intdkter fran
forsiljning av olika produkter samt stod fran Cancerfonden. Ar 2023 sékte vi ett organisationsbidrag
fran Cancerfonden pa 500 000 kr per ar i tre ar. Organisationsstddet pa 500 000 kr for 2025 har vi
anvént i sin helhet. En redogorelse for hur vi anvént dessa pengar skickas till Cancerfonden i januari
2026.

Var huvudsakliga kostnad under aret har varit var personalkostnad.
Styrelseledamoter har under aret arbetat helt ideellt.

Verksamheten har under aret haft en omséttning pa 858 211 kr. Majoriteten av intdkterna har kommit
fran Cancerfonden, sponsring av Gyncancerdagen, donationer och forséljning fran var webbutik.

Foreningen redovisar for 2025 ett resultat pa -77 491 kr.
Samarbeten
Vi har under éaret samarbetat med MSD AB, GSK AB, Abbvie, EISAI och AstraZeneca AB i samband

med Gyncancerdagen. Allt samarbete med Likemedelsbolag har skett i projektform och redovisats i
Lifs databas.
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Genomforda aktiviteter under dret

Gyncancerdagen 2025

Gyncancerdagen genomfordes digitalt Aven i ar. Eftersom vara medlemmar &r utspridda 6ver hela
landet har vi fatt valdigt bra respons och nirvaro genom att vi fortsétter halla dagen digitalt. Fler kan
da nérvara for att ta del av denna viktiga dag och det &r dven lattare att fa personer inom till exempel
vérden och politiken att delta. Det var 374 personer anmélda till dagen (64 fler dn foregédende &r). Efter
dagen fick deltagarna svara pa en utvirderingsenkat. Det var mycket glddjande kommentarer i
utvérderingen, bland annat skulle en klar majoritet (95 %) rekommendera en vin att delta pa
Gyncancerdagen (95 % svarade Ja Sjélvklart och 5 % Kanske, ingen svarade Nej). Vidare tyckte 92 %
att helheten pa dagen var mycket bra (92 % svarade Mycket bra, 8 % Helt okej och ingen svarade Inte
sé bra).

Hela dagen spelades ocksa in och publicerades pé var Youtubekanal. Hir kan du se Gyncancerdagen
2025.

Gyncancerdagen behandlade dmnen som till exempel de olika gyncancerdiagnoserna, arftlighet,
utrotningen av livmoderhalscancer, palliativ vard, precisionsmedicin, framtidens behandlingar,
cancerrehabilitering och jamlik vard. Det var en mycket bra niva pa foéreldsningarna och foreldsarna
representerade nastan alla sjukvéardsregioner.

Y

Dagen anordnade bland annat en paneldiskussion ”Nuldge, omvérldsspaning och framtid” med extra
fokus pa precisionsmedicin, cancerrehabilitering, palliativ vard och eftervard

Under dagen deltog vidare Rebecca Hol Larsson, som holl i ett pass frigorande dans, och Jessica Abou
Khalil, som stod fér musikunderhéllning.

Viktiga inslag pa Gyncancerdagen &r patientberattelserna. De finns ocksé att se pa var_Youtubekanal:
”Viktoria insjuknande i livmoderhalscancer — att finna styrka och hopp”, ”Rehabilitering gléms ofta
bort”, ”Catharina 2.0 - Livet férdndras™ och “Att vara nirstaende”. I filmen “Katharina moter
forskaren Thomas Helleday” ar det Katarina Nidefeldt (patient) som intervjuar. Vi valde att
ateranvdanda méanga av filmerna och spelade endast in tva nya under 2025 (“Catharina 2.0 - Livet
fordndras” och “Katharina méter forskaren Thomas Helleday™).

Varje ar i samband med Gyncancerdagen utser foreningen eldsjélar. En eldsjal ar en person eller
verksamhet som foreningen tycker har gjort nadgot extra for patienter, nérstaende och/eller i sitt
yrkesomréde. I ar blev eldsjélarna Miriam Elfstrém (Studiekoordinator, Regionalt Cancercentrum
Stockholm Gotland, Stockholm), Marcela Ewing (Overlikare i allmidnmedicin och onkologi,
Regionalt cancercentrum vist, Goteborg), Emelie Wallin (sektionschef Tema Cancer, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm) och Josefin Stenqvist (kontaktsjukskdterska, avd 67, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset Goteborg). Hér kan du ldsa mer om eldsjélspriset och 2025 ars eldsjélar.

Tidigare ér har vi alltid publicerat en debattartikel i samband med Gyncancerdagen. I ar valde vi att
avsta detta, ndr vi tvd manader tidigare hade natt mycket stor framgang med var debattartikel om
vikten av att upptéacka dggstockscancer tidigt. Den publicerades i 42 tidskrifter med ett uppskattat antal
lasare om 2 014 100. Artikeln ledde ocksa till att vi blev inbjudna géster i Nyhetsmorgon 4 februari
2025 pa Virldscancerdagen (1ds mer pa sid. 12).
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Kunskaps- och informationsspridning

Vi har utdver Gyncancerdagen varit mycket aktiva med att sprida kunskap digitalt, bland annat pa
sociala medier, via flera digitala moten for drabbade och nérstaende, genom véara webbinarier, via var
Y outubekanal och vara poddavsnitt.

Digitala Syster- och Nirstiendetriiffar

Vi har anordnat tréffar for drabbade och nérstaende, och vissa digitala traffar har haft ett tema dér vi
dven bjudit sarskilt sakkunniga gister. Nedan ser ni vilka Syster- respektive Néarstdendetréaftar vi har
haft under 2025, totalt 10 triaffar (lika manga som 2024).

Alla tréffar riktar sig till dem som &r medlem i foreningen. Alla tréffar avslutas med att motas i
helgrupp (om vi anvént oss av break-out-rooms) for en sammanfattning. For att kunna halla en god
sikerhet under traffarna maste alla som deltar under traffarna maste ange sitt namn och mejladress i
anmaélan, ha pa kameran under hela traffen, och acceptera att det som ségs under tréffarna inte far
spridas vidare.

Datum | Tema Om triffen
25/1 Digital Systertraff — Handarbete | Traff som riktade sig till alla som har eller har haft gynekologisk
(om du vill) cancer.
18/3 Digital Systertraff Traff som riktade sig till alla som har eller har haft gynekologisk
cancer.
8/4 Samtalstraff om Tréaff som riktade sig till alla som deltog pa Gyncancerdagen och
Gyncancerdagen som ville diskutera dagen.
28/5 Digital Systertraff — Kronisk Traff som riktade sig till alla som har kronisk gynekologisk
gynekologisk cancer cancer. Psykologen Mattias Tranberg gistade oss.
2/6 Digital Systertraff — Leva med Tréaff som riktade sig till alla som har eller har haft
dggstockscancer dggstockscancer. Foreningens arbetsgrupp mot dggstockscancer
inledde tréffen med att berétta vad foreningen arbetar med i
frdgor som berdr dggstockscancer.
12/6 Digital Systertraff Traff som riktade sig till alla som har eller har haft gynekologisk
cancer.
28/8 Digital Systertraff — Boktraff — Tréaff som riktade sig till alla som ville diskutera eventuell
Leva med cancergenen BRCA arftlighet. P4 triaffen géstade forfattaren Amanda Frank oss och
berittade om sin bok, dar en medlem hade forberett
diskussionsfragor.
4/9 Digital Systertraff — Kronisk Traff som riktade sig till alla som har kronisk gynekologisk
gynekologisk cancer cancer.
11/9 Digital Systertraff — Vulvacancer | Traff som riktade sig till alla som har eller har haft vulvacancer.
23/9 Digital Systertraff — Om Traff som riktade sig till alla som ville veta mer om féreningen.
foreningen Vi holl ett kort foredrag dir vi berdttade om hur och med vilka
fragor vi arbetar, sedan hade vi en diskussion om vilka fragor
medlemmarna tycker &r viktiga att vi driver.






6(17)

NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Artiklar i Nyhetsbrevet
Under aret har vi skickat ut fyra digitala nyhetsbrev till alla medlemmar, men 4ven till ett antal Gvriga
mottagare som uttryckt onskemal att fa ta del av vart nyhetsbrev — framst inom varden och politiken.

Vi har ocksa skickat ut specifika brev om exempelvis Gyncancerdagen och vér stimma.

Varje nyhetsbrev nar 2 292 personer (data fran 31/12—-2025) och vi har mycket bra 6ppningsfrekvens
for vara nyhetsbrev.

I Nyhetsbrevet tar vi upp aktuella &mnen och sédant vi tror kan 6ka kunskapen hos véra medlemmar.
Vi har 1atit drabbade kvinnor och nérstdende medverka, och bland annat har vi skrivit om:

» Patient- och nérstaendeberittelser

e Gyncancerdagen 2025

¢ Eldsjilspristagarna 2025

*  Nyhetsmorgon. P4 Virldscancerdagen (4 februari) var vi med i Morgonsoffan i ett langre
inslag som belyste dggstockscancer, symtom och arftlighet. Vi bjod ocksa med Josefin
Fernebro (ldkare pa Karolinska Universitetssjukhuset) som fick svara pa tittarnas fragor om
aggstockscancer (las mer pa sid. 12).

*  Vart arbete med debattartikeln som handlade om vikten av tidig upptickt av dggstockscancer
och atgarder. Artikeln publicerades i 42 tidskrifter och nadde mer &n 2 miljoner ldsare (lds mer
pa sid. 12). (Hér ar en version som inte ar last).

¢ Projektet ett Sverige fritt frdn livmoderhalscancer

*  Var kampanj Jag vill #LevaLiteTill

» Konferenser och méten vi deltagit i: exempelvis ett Webbinarium om precisionsmedicin
anordnat av Genomic Medicine Sweden, moten med Socialstyrelsen, utbildning om HTA och
HTAR, NSGOs arliga konferens dér vi ocksa holl ett foredrag om seneffekter av behandling,
konferens for prekliniska forskare inom dggstockscancer (dar fick vi dela med oss av
patientperspektivet), Dagens medicins cancerdag, Symposium Ett Sverige fritt frdan
livmoderhalscancer och europeiska konferensen ENGAGe.(14s mer om de konferenser och
moten vi deltagit pé sid. 15).

* Virldscancerdagen. P4 Viarldscancerdagen hade vi ett anforande dir vi berdttade om var
forening och vilka fragor vi driver (I1ds mer pa sid. 11).

*  Vart deltagande som paneldeltagare i Frukostseminariet ”Fran bor till ska- Hur hilso-och
sjukvardssystemet paverkar livskvaliteteten for cancerpatienter” (1as mer pa sid. 11).

» Att éldre kvinnor far sin dggstockscancerdiagnos senare

*  Om enkéten vi skickade till alla sjukvardsregioner for att ta reda pa hur de arbetar med bred
gentestning

*  Hur vi arbetar (med exempelvis arbetsgrupper), hur vi representerar oss, hur vi deltar i studier
och var vi finns

e PREM-rapporten

e Stress och cancer

* Broschyren ”Det handlar om livet — till dig som vill veta mer om palliativ vard”
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» Vart arbete 1 exempelvis vardprogram, patient- och narstdenderad, Comprehensive Cancer
Centers, vart deltagande i regionala och lokala grupper pa sjukhus. Lds mer om de
grupperingar vi deltar i pa sid. 13.

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

*  Vart samarbete med andra patientforeningar nationellt och internationellt
* Forskning

*  Cancerrehabilitering

*  Virldsaggstockscancerdagen

* Vart arbete med Cancerstrategin (mycket fokus pa vart remissvar)

* Nya behandlingar

*  Vér stimma och styrelse

* Vara digitala syster- och nirstaendetraffar

» Tipsat om utbildningar och viktiga event

* Vara kampanjer, debattartiklar, webbinarier, poddavsnitt och filmer som vi tagit fram

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

Pa var hemsida lagger vi 16pande ut nyheter som vi tror kan intressera vara medlemmar och
hemsidebesokare, med syftet att sprida och 6ka kunskap samt att driva opinion. Hemsidan presenterar
vidare véra aktiviteter och berittelser fran drabbade och nérstaende.

P4 hemsidan finns information om hur man kan bli medlem och kan st6tta oss i vart arbete. Via
hemsidan nas ocksa var webbutik, ddr man kan st6tta oss genom att exempelvis képa smycken, vykort,
t-shirts, minnesbevis och gavobrev. I webbutiken gér det vidare att bestélla informationsmaterial.
Detta levererar vi utan kostnad till avdelningar, kliniker och enheter som vill dela ut materialet till
patienter och nédrstaende. Vi levererar dven kostnadsfritt till medlemmar som vill hjélpa till att sprida
material.

Vart flode pa sociala medier rullar ocksa pa var hemsida.
Sociala medier

Vi dr mycket aktiva pa Facebook och Instagram dér vi sprider vi kunskap om bland annat prevention,
vérd, rehabilitering och forskning. Vi bevakar allt som skrivs om gynekologisk cancer och 6vriga
dmnen vi tror kan vara relevanta for vara medlemmar samt ldgger ut lankar till dessa artiklar. For att
de medlemmar som inte har sociala medier inte ska missa nagot later vi den information vi ldgger ut
pa sociala medier dven rulla pa hemsidan. Pa Facebook har vi 5 200 f6ljare (30/3-2026), vilket &r en
0kning med mer &n 300 sedan fjoléret, och pa Instagram 1 092 foljare (30/3-2026).






NATVERKET
MOT GYNEKOLOGISK

Sociala medier &r vildigt vardefulla verktyg. Vi vet att vi dér far viktig input fran foljare och framfor
allt fran vara medlemmar i de slutna grupperna. Sociala medier ar vart framsta sétt att fa spridning av
véra kampanjer och informationssatsningar. Det &r déir vi fér storst spridning av viktig kunskap kring
gynekologisk cancer.

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

Pa var Youtube-kanal Nétverket mot gynekologisk cancer lagger vi upp filmer fran bland annat vara
webbinarier och patient- och narstaendeberittelser. Kanalen kan man prenumerera pa.

Under 2024 gjorde vi ett omfattande arbete med var Youtube-kanal, exempelvis tog vi fram nya
spellistor, arbetade for att gora var kanal mer tydlig (inklusive spellistorna) och dndrade texter. Under
2025 har vi fortsatt utifrdn samma arbetssétt.

Flera av videoklippen har manga visningar, exempelvis har ett klipp 26 155 visningar och ett annat
klipp 17 118 visningar.

Webbinarier

Véra webbinarier har som mal att sprida kunskap och riktar sig till vara medlemmar, varden och andra
intresserade. Olika medverkanden fran vardprofessionen ldr oss mer om ett specifikt amne; manga av
dmnena som tas upp har medlemmarna i var slutna Facebookgrupp onskat. Varje webbinarie
innehéller bade foreldsning och fragestund, de spelas in och publiceras pa var Youtubekanal.

Gyncancerpodden
Vér podd Gyncancerpodden hade under 2021 stor framgang och nominerades bland annat till Sveriges

Bista ideella podd. Den lag pa 10 i topplistan i Sverige bland de poddar som klassificeras som ideella.
Podden hittar man dar poddar finns och pa var hemsida.

Under 2023, 2024 och 2025 var arbetet med podden i princip vilande nér vi istdllet satsade pé att ha en
hog niva pa andra aktiviteter och sarskilt digitala traffar. Nedan ser ni vilka avsnitt podden har
publicerat, vilket ar och inom parentes antalet lyssnare (frén publiceringsdatum fram till 30/3—2026).
Totalt antal uppspelningar dr 6 045 (30/3-2026).

» Cancer under graviditeten. 2023. (244)

* Livmoderhalscancer och vaginalcancer — det du behover veta! 2022. (910)

*  Sexuellt vélbefinnande. 2021. (290)

» Lev ditt liv och ge aldrig upp. 2021. (1480)

» Nirstaendes behov av stdd. 2021. (223)

»  Sorgen dr verkligen randig. 2021. (266)

*  Nair den man &lskar dor. 2021. (378)

* Tva dottrar — om att vara nirstaende. 2021. (247)

*  Visom forening har haft ett fantastiskt ar 2020. 2021. (129)
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* Kunskap raddar liv — Att bara en BRCA-mutation. 2021. (203)

*  Nuvet vi vem motstandaren dr — Att Leva med BRCA. 2021. (343)

» Tva unga kvinnor om att leva med en BRCA-mutation. 2020. (307)

e Tvé systrar som lever med en BRCA-mutation. 2020. (412)

*  Om Nitverket mot gynekologisk cancer. 2020. (255)

*  Genetik och gynekologisk cancer — finns det ndgot samband? 2020. (358)

Arbetsgrupper

Foreningens arbete bestar till stor del av det arbete som bedrivs i vara arbetsgrupper. I arbetsgrupperna
ingar personer fran styrelsen och medlemmar som vill engagera sig och bidra. I avsnitten nedan
beskrivs arbetet under 2025 i nagra av vara arbetsgrupper.

#utrotalivmoderhalscancer

I utrotningsprojektet har vi under aret arbetat med fas 2 av projektet. I dag upptriader nistan tva
tredjedelar av alla fall av livmoderhalscancer hos kvinnor som inte alls deltagit i screeningprogrammet
eller endast deltagit sporadiskt. Regionerna ska se till att alla kvinnor far mojlighet att gora ett HPV-
hemtest, men for ndrvarande ar det ca 500 000 kvinnor som dnnu inte fatt ett HPV test och det dr bland
dessa cancrar finns.

Aggstockscancer och World Ovarian Cancer Day

Vi dr precis som foregaende ar Gvertygade om att ifall vi infor screening som upptécker
dggstockscancer tidigare, behandlar med en jamlik bésta véard, och erbjuder nya lakemedel och
behandlingsalternativ snabbare, kan vi spara individer mycket lidande, sdnka samhéllskostnader och
viktigast av allt ridda manga liv.

Varje ar i samband med den internationella vérldsédggstockscancerdagen (8 maj) uppmérksammar vi
aggstockscancer lite extra — i ar gjorde vi det genom att dela information om dggstockscancer och
patientberéttelser pa vara sociala medier. Precis som alla andra ar tdnder vi ljus pa kyrkogardar runt
om i landet for att hedra och minnas de som lamnat oss.

I boérjan av juni hade vi en mycket uppskattad digital systertraff for drabbade av dggstockscancer.
Traffen inleddes med att vi som forening beréttade vilka fragor vi driver ndr det kommer till
dggstockscancer och sedan f6ljde samtal mellan medlemmarna.

Under aret inleddes en sérskild satsning pa arftlighet och gynekologisk cancer. Aktiviteter som ingick
1 satsningen:

» Ett webbinarium anordnades om att ”Leva med arftlighet for cancer” med Marie Stenmark
Askmalm. Marie ar docent, dverldkare och medicinskt enhetsansvarig pa mottagningen for
arftlig cancer pa Skanes Universitetssjukhus i Lund.

*  Medlemmar fick mdjlighet att skicka in frAgor om é&rftlighet till oss som Marie Stenmark
Askmalm svarar pé (svaren kom inte under 2025).

*  Genomfort en systertraff med tema é&rftlighet. Systertraffen, som var en digital aktivitet, var
ocksa en boktraff dér vi diskuterade boken ”Leva med cancergenen BRCA” och eventuella
egna erfarenheter av arftlighet. Bokens forfattare Amanda Frank holl ett kort anférande och en
medlem hade forberett diskussionsfragor.
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Vir debattartikel om vikten av att upptacka dggstockscancer tidigt publicerades i1 42 tidskrifter med ett
uppskattat antal lasare om 2 014 100. Artikeln ledde ocksa till att vi blev inbjudna géster i
Nyhetsmorgon 4 februari 2025 (Viarldscancerdagen). Vi berittade under nyhetssdndningen om
aggstockscancer, drftlighet och hade dven med oss ldkaren Josefin Fernebro (6verldkare i onkologi och
gynekologisk onkologi, medicine doktor, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm, (14s mer pé
sid. 12).

Arbetsgruppen har ocksé till digitala méten under aret bjudit in forskare och vardpersonal som vill &
patient- och nérstdendeperspektivet pé sin forskning eller i sitt arbete. Nagra som bjudits in var:

» Elisabeth Epstein som berdttade mer om sin forskning for att géra granskningen av
ultraljudsundersokningar effektivare med hjilp av Al

« Anna Norbeck som berittade om sin studie som visar att dldre kvinnor far sin
aggstockscancerdiagnos senare.

* Viktoria Aidanpii, kontaktsjukskoterska vid Géllivare lasarett, som ville & synpunkter pa vad
som fungerar bra vs. mindre bra med kontaktsjukskoterskans roll.

Precisionsmedicin

Under 2025 tog arbetsgruppen fram en enkét dér fragor stilldes till alla gyncancerprocesser (eller
motsvarande) i de sex sjukvardsregionerna om hur, var och nér de genomfor bred gentestning. Under
varen 2026 kommer resultatet att presenteras.

Andra aktiviteter ar:

»  Spridit patientens rost genom flertalet patientberittelser och filmer
» Belyst precisionsmedicin och studier pa Gyncancerdagen

» Bevakat fragor som berdr precisionsmedicin i relevanta remisser, rapporter och arbetsgrupper
(sjukvardsregionala och nationella)

* Deltagit i Genomic Medicine Sweden (GMS) webbinarium Precisionsmedicin inom
ovarialcancer — i klinisk rutin och runt hérnet”.

Arbetsgruppen har ocksé deltagit i flera olika méten och fortbildning, exempelvis:

*  Mote med Cancerfonden dér vi diskuterat vad vi och de gor i fragor som beror
precisionsmedicin och vad vi kan samverka i for fragor

*  Mote med ScilifeLab for att lara oss mer om hur och vilka fragor de driver

*  Mote med Peter Asplund och hans kollegor som &r ansvariga pa Lakemedelsverket for
regeringens satsning for att bygga SweTrial. Pa detta mdte delgav vi vért perspektiv och vad
vi tycker behover ske

Rehabilitering, palliativ vard och nérstaende

Mycket fokus under aret har lagts pé palliativ vérd, dér vi har bland annat arbetat med revideringen av
vardprogrammet for palliativ vard och gett ett uttémmande remissvar. Mer om hur vi har engagerat oss
1 palliativ vard kan du ldsa pa sidorna 13-14.
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Vi lyfte rehabilitering pa flera olika sétt under Gyncancerdagen, exempelvis genom flera
patientberéttelser, foredrag om “Livet efter stralbehandling — hur péverkas sexuell hélsa och
vélbefinnande?”, foredraget ”Acceptans - Hur hittar jag igen mig sjdlv efter cancer” och genom
paneldiskussionen ”Nulédge, omvérldsspaning och framtid”. Vi anordnade ocksa ett rorelsepass med
frigdrande dans under dagen. Lds mer om dagen pa sid. 4.

Vi arrangerade ett webbinarium ”Om du funderar pa komplementér och alternativmedicin® dér
Kathrin Wode var foreldsare. Kathrin ér disputerad inom dmnet Komplementér- och alternativmedicin
vid cancer och forskar som affilierad till Karolinska Institutet. Kathrin 4r onkolog och specialist i
palliativmedicin (arbetar kliniskt pa Sodersjukhuset, Stockholm) samt processledare for Integrativ
Cancervard pa Regionalt Cancercentrum Stockholm Gotland.

Vi var medarrangorer till ett annat webbinarium om Kvinnligt Urinldckage tillsammans med
foreningen ILCO och Efemia.

Vi skrev ocksé artiklar om rehabilitering till vart nyhetsbrev, exempelvis en artikel om Stress och
Cancer.

Artikelgruppen

Arbetsgruppen fortsatte sina moéten och syftet med gruppen ar att fordela inldsning och skapa en
motesplats dér vi kan diskutera studier och annat vi ldser. Arbetsgruppen ansvarar ocksa for att vdlja ut
bra plattformar att dela vidare intressant information till vdra medlemmar.

Medlemsvardsgruppen

Under 2025 fick vi 70 nya medlemmar. I samband med Gyncancerdagen skickade vi ut patient- och
nérstdendebroschyrer till samtliga kliniker, enheter och mottagningar som moéter patienter med
gynekologisk cancer. Ett informationsbrev bifogades broschyrerna. I webbutiken kan varden och
privatpersoner ocksa ndr som helst — aret runt, kostnadsfritt bestédlla material, vilket valdigt manga
gjort under aret.

Vi har ocksa skickat broschyren Forlust”, som vi sjdlva oversatt, till ndgra sjukhus som méter
drabbade kvinnor.

Virldscancerdagen

Niétverket mot cancer, dir vi &r medlemmar, arrangerar varje r Vérldscancerdagen, och temat for
2025 var ”Bittre livskvalitet”. Amnen som avhandlades var bland annat férebyggande insatser, tidig
upptickt, optimera behandling och forbéttra rehabilitering.

Pa Virldscancerdagen hade vi ett anforande dér vi berdttade om var forening och vilka fragor vi
driver.

Infor Vérldscancerdagen anordnade Nétverket mot cancer flera frukostseminarier och vi var
paneldeltagare i Frukostseminariet ”Fran bor till ska- Hur hilso-och sjukvardssystemet paverkar
livskvaliteteten for cancerpatienter”.
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Piaverkansarbete

Generell paverkan

I slutet av 2024 skrev en av vara deltagare (Sandra) i arbetsgruppen dggstockscancer en artikel om
tidig upptackt vid dggstockscancer. I artikeln varvade hon sina egna erfarenheter med fakta och en
intervju med Marcela Ewing, specialistlékare i allménmedicin och onkologi samt regional
processledare for tidig upptackt vid RCC Vist. I artikeln lyftes att 87 % av patienterna som
diagnosticerats med vanliga cancerformer forst sokt vard inom primérvarden. Trots detta dr verktygen
for att tidigt kdnna igen cancer begransade och ldkare har ofta svart att skilja godartade symtom fran
potentiell cancer hos patienter med diffus problematik. Sandra knot ocksa an till den enkét som vi
tidigare gjort med 203 svarande. Enkéten visade bland annat att 20 % av patienterna med
dggstockscancer inte blev tagna pa allvar vid sitt forsta vardbesok och att 30 % behdvde soka vard tva
eller fler ganger innan de fick rétt diagnos.

Planen var sedan att denna artikel skulle omarbetas och spridas vidare, tyvarr avled Sandra i slutet av
2024 i en alder av 39 ar.

Arbetsgruppen mot dggstockscancer valde efter hennes dod att fortsitta arbetet med artikeln nér vi
verkligen tror att det var det Sandra ville och gjorde darfor tva versioner av artikeln. En version riktade
sig till fackpress och en annan version riktade sig till dagstidningar. Artiklarna togs emot oerhort bra
och fick totalt 42 publiceringar med ett uppskattat antal 1&sare om 2 014 100.

Spridningen av artiklarna ledde ocksa till att vi blev inbjudna till Nyhetsmorgon pé Vérldscancerdagen
(4 februari) och dar fick vi mojlighet att berétta om dggstockscancer, érftlighet och symtom. Vi fick
ocksa majligheten att bjuda med oss Josefin Fernebro (6verldkare i onkologi och gynekologisk
onkologi, medicine doktor, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm) som senare ocksa fick svara
pa tittarnas inskickade fragor om dggstockscancer.

Forutom att vi fick upplysa om dggstockscancer blev effekterna manga av inslaget, ménga personer
horde av sig till oss med fragor, funderingar och delade med sig av sina egna upplevelser. Aven flera
fran vérden horde ocksa av sig och ville berétta hur de jobbar samt be om input pa olika delar i sitt
arbete.

Planen var eventuellt att tillsammans med TV4 géra nagot ytterligare under eftermiddagen, men
dessvirre intraffade skolskjutningen i Orebro samma dag och av forstaeliga skél riktades alla
nyhetsinsatser dit.

Artikeln (en version som gar att 1dsa utan att vara inloggad nagonstans)

Sandras version 1 sin helhet

Var medverkan i Nyhetsmorgon

Josefin Fernebro svarar pa tittarnas fragor
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Viérd- och patientinflytande direkt i viarden

Tréffar i forsta hand med universitetssjukhus for att berdtta om féreningen och foérsoka sprida
kunskap om vad patientinflytande kan ge for fordelar

Med i lokala arbetsgrupper (Karolinska, Sahlgrenska, Region Véstergdtland)
Med i patientradet for Sahlgrenska Comprehensive Cancer Center

Med i patientradet for Akademiska Comprehensive Cancer Center

Med i patientnétverket for Karolinska Comprehensive Cancer Center

Med i strategiska patientradet Karolinska Universitetssjukhuset

Med i arbetsgrupp som tar fram Umed Universitetssjukhus verksamhetsplan for
Cancercentrum

Patient- och niirstienderepresentanter i RCC ledda aktiviteter

nationella vardprogramsgruppen for

- epitelial dggstockscancer

- icke epitelial dggstockscancer

- livmoderhalscancer

- vulvacancer

- palliativ vard
Nationella kvalitetsregistergruppen for gynekologisk cancer
Nationella kvalitetsregistergruppen for livmoderhalscancerprevention
Nationella arbetsgruppen som arbetar med IPO dggstockscancer (individuell patientdversikt)
Nationella arbetsgruppen for Min véardplan, dggstockscancer
Nationella arbetsgruppen for utrotning av livmoderhalscancer
Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for livmoderhalscancerprevention
Patient- och nérstaenderaddet vid RCC Norr
Patient- och nirstienderadet vid RCC Uppsala/Orebro
Sjukvardsregionala (RCC Norr) Gyncancerprocessen
Sjukvérdsregionala (RCC Uppsala/Orebro) Gyncancerprocessen
Sjukvérdsregionala (RCC Uppsala/Orebro) gruppen for kontaktsjukskdterskor

Sjukvardsregionala (RCC Norr) arbetsgruppen for utrotning av livmoderhalscancer
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Ovriga arbetsgrupper

Socialstyrelsens prioriteringsgrupp for palliativ vard
Nationell arbetsgrupp (NAG) Palliativ vard

Medverkar i studien LIONESS. Det 6vergripande mélet med LIONESS ér att forbattra
Overlevnaden vid dggstockscancer genom att uppticka forstadier eller tidiga stadier av
sjukdomen hos kvinnor med forhojd érftlig risk. For nérvarande finns inget validerat
screeningverktyg for tidig upptéckt, varken i denna hogriskgrupp eller 1 den allménna
befolkningen. LIONESS syftar till att utveckla, validera och integrera innovativa diagnostiska
strategier for individanpassad tidig upptéckt i en vil definierad hogriskkohort.

Vi har genom Alexandra Andersson varit aktiva i ett palliativt patientrdd i Region Skane som
drivs av Palliativt utvecklingscentrum och det har inneburit kontinuerliga méten dér nya
innovationer och idéer om palliativ vard presenterats och diskuterats.

Vi har varit véldigt aktiva och drivande i arbetet med att ta fram broschyren ”Det handlar om

livet — till dig som vill veta mer om palliativ vard”. Ett arbete som pagick i princip hela 2025.
Broschyren lanserades i november 2025 pa den ”10:e nationella konferensen i palliativ vard —
Palliativ vard — Nya perspektiv”’ och har fatt mycket positiva reaktioner.

Kring World GO Day 2025 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 upptéckt.

Moten och samtal med andra foreningar inom cancer, béde internationella och nationella
foreningar, exempelvis de nordiska foreningarna inom gynekologisk cancer (vi har méten
regelbundet), Gyncancerforbundet och BRCA-forbundet.

Remissvar

Under aret som gatt har vi ocksa varit flitiga pé att 14sa och ge remissvar. Exempelvis har vi gett
remissvar pa:

Biittre tillsammans — Forslag till en uppdaterad nationell cancerstrategi (Vart remissvar)
Min Vérdplan Vulvacancer
Vardprogrammet for drftlig cancerrisk

Nationell uppdragsbeskrivning for kontaktsjukskoterska

Patient- och nirstaenderdd — RCC och CCC

Vid varje RCC (Regionalt Cancercentrum) finns ett Patient-och nirstdenderadd (PNR) vilka fungerar
som en referensgrupp som tillfor patient- och néarstadendeperspektivet i olika grupper och fragor inom
respektive sjukvardsregion. Hir kan vi driva fragor av generell karaktar for att forbattra
cancerdrabbade och nirstaendes situation. Vi deltar i PNR i RCC Norr och RCC Mellan.

Lénkar till verksamhetsberdttelserna for respektive Regionalt cancercentrums Patient- och
narstaenderad hittar du under respektive RCC pa denna lénk.
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Vi finns ocksa representerade i Patientnédtverket Karolinska CCC, i patientradet pa Sahlgrenska och i
patientradet vid CCC Akademiska samt i Strategiska patientradet for Karolinska. Har ar vi med och
driver olika overgripande fragor.

Seminarier, utbildningar, kampanjer och andra event

Nedan presenteras ett urval av de aktiviteter vi deltagit i:

Deltagit pa Viarldscancerdagen (lds mer pa sid. 11)

Regiondag Gyncancerprocessen Norr - dir vi ocksa holl ett foredrag

Regiondag Sydost dar temat var Gynekologisk cancer. Vi holl ett foredrag om foreningen.
Deltog och nitverkade pa Dagens Medicins Cancerdag

Paneldeltagare i panelsamtalet ”Cancer som drabbar kvinnor — Mycket kvar att géra” i
Folkhilsodalen — Almedalen

Utbildningsdagar om HTA och HTA-R

Med i en arbetsgrupp om tidig upptickt tillsammans med Regionalt Cancercentrum i
Samverkan, Cancerfonden, lakemedelsbolag etc.

Varit mycket aktiva i framtagandet av PREM-rapporten

Deltagit pa ett symposium med titeln ”Ett Sverige fritt frén livmoderhalscancer”, dér holl vi ett
foredrag och berittade varfor vi engagerat oss i detta arbete fran dag ett

Den europiska ENGAGe konferensen i Rom

NSGO - konferensen. Dar holl vi ocksa ett foredrag om biverkningar
Svensk forening for Obstetrik och Gynekologis drskonferens
Regionala RCC dagarna Norr

Konferens for prekliniska forskare dér fick vi ocksé mojlighet att dela med oss av
patientperspektivet och visa patientfilmer

Deltagit pa ett mote med ett forskningsteam for att 14ra oss mer om deras arbete for att tidigt
uppticka dggstockscancer och ge patientperspektivet pa deras arbete

Deltagit pa en rad moten med Socialstyrelsen om jémlik vard (vi har delat med oss av vart
perspektiv och vad vi tycker behover ske for att varden ska bli mer jamlik)

Ett arbetsinternat for arbetsgruppen inom kvalitetsregister for gynekologisk cancer

Moéte med patientforeningen ILCO for att diskutera hur det ser ut for patienter att ta sig till sin
screening

Deltagit som foreldsare i Genomic Medicine Sweden (GMS) webbinarium ”Precisionsmedicin
inom ovarialcancer — i klinisk rutin och runt hérnet”

EIN-Webbinarium (under fjoléret medverkade vi i media kring att det i Uppsala skett
overdiagnosticering och att kvinnor behdvt opera bort sin livmoder i onédan). Nu deltog vi pa
ett webbinarium som presenterade resultatet av den utredning regeringen begért i fragan och
under webbinariet diskuterades ocksa hur man ska arbeta med detta for att i framtiden inte
overdiagnostisera
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* Heldagsméte i vardprogrammet f6r vulvacancer
»  Ett arbetsinternat for vardprogrammet for dggstockscancer

* Deltagit som arrangérer tillsammans med ILCO och Efemia i ett webbinarium om kvinnligt
urinldckage

Ovriga aktiviteter

I Europas nya process att utvirdera cancerlikemedel HTAR har vi som férening genom SBU fatt
lamna synpunkter pa hur tvd kommande cancerlédkemedel ska utvérderas.

Var forening ingér tillsammans med 13 andra patientforeningar i Natverket mot Cancer. Det dr en
intresseorganisation som arbetar med nationella diagnosovergripande fragor.
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Styrelsens slutord

Vi vill tacka alla som under aret med gemensamma krafter hjilpt oss att paverka och driva mot var
NOLLVISION; Ingen ska do av gynekologisk cancer — kunskap riddar liv. Vi har gjort mycket
under det gangna aret, men har langt kvar for att na var vision. Vi kdmpar ofortrutet vidare!

Ett speciellt tack till var Verksamhetsledare Alexandra Andersson utan vars insatser manga av dessa
aktiviteter inte kunnat genomforas.

Vi vill tacka Cancerfonden som med sitt stora bidrag mdjliggjort vara satsningar under aret.
Tack ocksé till de foretag som sponsrade oss i samband med Gyncancerdagen.

Vi vill vidare tacka alla som bidragit ekonomiskt genom gavor i samband med begravningar och
ovriga donationer.

I arbetet har forutom styrelsen, ett antal hdngivna volontirer deltagit i arbetsgrupper och vi vill rikta ett
stort och varmt tack till alla som bidragit.

Nacka 5 april 2026

Barbro Sjolander, ordférande
Lisbeth Segerlund, sekreterare
Inger Uhrdin, kassor

Ingela Berglund

Anna Johansson

Malin Malm

Catharina Malmberg

Adjungerad till styrelsen dr Alexandra Andersson
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