NATVERKET MOT
CANCER

Verksamhetsrapport for ar 2012
1:a verksamhetsaret

1. Om Natverket mot cancer (NMC)

Fakta:

Foreningsform: Ideell férening

Organisationsnummer: 802462-2238

Postadress: Natverket mot cancer, Box 85, 280 20 Bjarnum
E-post: info@natverketmotcancer.se

Hemsida: www.natverketmotcancer.se

Bankgiro: 327-1715

Natverket mot cancer bestar av nationella cancerprofilerade patient- och intresseorganisationer i
Sverige samt har ett sarskilt Advisory board for medicinsk expertis bestdende av erkanda
cancerexperter.

Natverket mot cancer startade som ett projekt 2009 i syfte att genom opinionsbildning och
kunskapshojande aktiviteter lyfta gemensamma fragor for de cancerprofilerade patientforeningarna,
samt skapa ett okat fokus pa cancerfragor saval politiskt som i media, infor riksdagsvalet i september
2010.

Under 2011 beslutades att Natverket mot cancer skulle drivas vidare i form av en ideell férening och vi
paborjade arbetet med stadgar. En interimsstyrelse, bestdende av representanter fran organisationer
inom NMC, bildades vid ett natverksmote den 26 augusti 2011 d& stadgar antogs. Interimsstyrelsen
fick i uppdrag att anstka om organisationsnummer, 6ppna bankkonto samt arrangera NMC:s forsta
foreningsstamma i samband med Varldscancerdagen den 4 februari 2012 vilket ocksa skedde.

Véara huvudfragor ar

- Okade resurser pa cancerférebyggande atgarder

- Bort med orattvisorna i cancervarden

- Stérka patientens stéllning genom en patientrattighetslag

Medlemmar:

Blodcancerférbundet

ILCO Riksférbundet for stomi- och reservoaropererade
Lungcancerférbundet Stédet

Natverket mot Gynekologisk Cancer

Svenska Hjarntumorféreningen

Svenska Odemférbundet, fr o m den 1 juni 2012

Natverket mot cancer &r 6ppet for alla cancerprofilerade patientféreningar, intresseorganisationer och
natverk pa nationell niva.
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Styrgrupp 2012:
Samordnare Katarina Johansson, Bjarnum
Kassdr Tommy Bjork, Stockholm

Ordinarier ledamoter:

Kerstin Holmberg, Stockholm

Christina Christoffersson, Alvesta

Thérese Karrman, Nacka

Alex Johansson, Géteborg

Margareta Haag, Saltsjobaden fr o m den 1 juni 2012

Ersattare:

Hasse Sandberg, Stockholm

Bo Karlsson, Orebro

Anna Backgren, Stockholm

Barbro Sjolander, Nacka

Ase Rinman, Géteborg

Sandra Jensen, Stockholm fr o m den 1 juni 2012

Adjungerade ledamoter
Carin Balfe Arbman, webbmaster
Arja Leppanen, ordférande Anhdrigfonden

Advisory Board - expertis

NMC har tillgang till ett Advisory Board med inom onkologi hogspecialiserad medicinsk expertis:
Goran Edbom, Verksamhetschef, Gverlakare, Cancercentrum, Norrlands universitetssjukhus, Umea.
Zakaria Einbeigi, 6verlékare, sektionschef for brostcancer JK, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg.

Roger Henriksson, professor, Chef foér Regionalt Cancercentrum Stockholm-Gotland.

Mef Nilbert, professor, Chef for Regionalt Cancercentrum Syd

Styrgruppsmaoten
Sex stycken protokollférda Styrgruppssammantraden har genomférts under 2012.

Ovriga moten ang verksamhet och projekt

Vi har ocksa under aret haft ett flertal méten med vara samarbetspartners och stédjande foretag. Vara
samarbeten redovisa pa var hemsida. Avtal enligt LIF:S regler skrivs med lakemedelsféretag och
redovisas i LIF:S databas.

Ekonomi

Verksamheten bedrivs framst i projektform och utan vinstintresse. Projekten utfors i arbetsgrupper
som bestar av delar av styrgruppen samt adjungerade personer frAn medverkande organisationer.
Intakterna har i huvudsak bestatt av gavor, medlemsavgifter och forsaljning av boken TID for Liv.
Samtliga styrelseledaméter inklusive samordnaren arbetar helt ideellt, arvoden/Idner forekommer inte.
| 6vrigt hanvisas till Resultat- och balansrakning samt revisionsberattelse.

2. Verksamhet

Virldscancerdagen 4 februari 2012

Pa den internationella World Cancer Day genomfors manga olika arrangemang runt om i variden. |
Stockholm arrangerade Natverket mot cancer ett heldagsseminarium med workshops och
paneldiskussioner p& Berns. Varldscancerdagen ar en motesplats for manniskor inom sjukvarden,
specialister, beslutsfattare, patienter och anhdoriga.

Vi bjod under formiddagen pa intressanta workshops dar deltagarna i mindre grupper fick mojlighet att
diskutera viktiga frdgor som ror cancervarden, som exempelvis rehabilitering, kvinnor och cancer eller
orattvisor i cancervarden. Eftermiddagen dgnades bland annat at paneldiskussioner med
cancerexperter, opinionsbildare och beslutsfattare dar vi fokuserade pa en av vara kanske allra
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viktigaste fragor: Hur kan vi forhindra att méanniskor far cancer? Var debattartikel och
pressmeddelande angdende UV-stralning samt artiklar om var bok TID for liv har publicerats i ett
flertal media. Programmet med bilder, intervjuer och sammandrag av Varldscancerdagen aterfinns pa
Natverkets hemsida.

=
=
=
=

1D

Boken Tid for liv

| samband med Varldscancerdagen 4 februari 2012 lanserade vi boken TID for LIV.

TID for liv ar en bok om att leva med cancer. Som patient ar varje dag, varje ytterligare manad eller ar
kvar i livet, viktig. D& spelar det egentligen ingen roll vad éverlevnadsstatistiken sager, eller hur sma
eller stora chanserna ar att en behandling ska lyckas. Det &r tiden som ar kvar som betyder allt. | en
serie 6ppenhjartliga intervjuer och berattelser far vi félja nagra av alla de méan, kvinnor och barn som
har fatt cancer, riskerar att fa cancer eller som statt nara nagon som drabbats. Idag beraknas var
tredje svensk fa cancer under sin livstid. 2030 kommer det att vara dubbelt s& manga. Det stéller stora
krav pa en vard som ser varje enskild patient, aven om vi & manga.

TID for LIV séljs av NMC och via Adlibris.

Under aret har vi satsat pa att gora ytterligare mer PR for boken TID for liv. Vi deltog med en
utstallningsmonter pa Bok- och Biblioteksméassan i Goteborg den 28-29 september. NMC
representerades av Arja Leppanen, Alex Johansson, Ase Rinman och Karolina Jérn. Vi salde bocker
och nagra av de patienter och anhoriga som medverkat i boken, blev intervjuade om sina erfarenheter
och syn pa tid- ett for cancerdrabbade centralt ord. Varje dag, varje ytterligare manad eller ar kvar i
livet, &r viktig. Se intervjuer och bilder pa hemsidan. Se dven nedan Medicinska Riksstamman.

Boken har uppméarksammats i media, bland annat Malou von Sivers program Efter tio i TV4, och
manga positiva recensioner har publicerats sdsom pa btj.se dar man skrev "sammanfattningsvis en
latttillganglig bok om cancer, som ger manga tillfallen till eftertanke”.

Levnadsvanor

Var tionde minut drabbas nagon av cancer. Om vi inte gor nagot at var livsstil kommer dubbelt s&
manga svenskar att leva med cancer &r 2030. Det handlar om enkla férandringar i vardagen — som
drastiskt minskar risken att fa en allvarlig sjukdom. De fem viktigaste faktorerna nar det handlar om att
forebygga cancer ar kost, rokning, alkohol, motion och sol — En KRAM i skuggan. Prevention ar en av
NMC:s karnfragor och vi vill upplysa och informera om hur vara levnadsvanor paverkar var halsa och
risken for cancersjukdom. Under 2011 startade vi Solskolan och 2012 NEJ TACK TOBAK, se var
hemsida. Vi kommer att fortsatta med fler projekt om levnadsvanor.

M SOLSKOLA

Infor Almedalen 2011 startade vi Solskolan pa var hemsida. En europeisk undersokning som
presenterades av Stralsakerhetsmyndigheten varen 2011 visade att Svenskarna solar mest i Europa.
Drygt 8000 européer deltog i undersékningen. Prevention ar en av NMC:s karnfragor och vi tyckte det
var dags for tidningar, radio och TV att inféra dagliga UV-prognoser eller UV-index. Det borde vara
sjalvklart att reflektera éver hur mycket man kan exponera sig for solen varje dag.

| Solskoleprojektet har NMC fortsatt sitt preventionsarbete under 2012 genom ett flertal aktiviteter. Var
turnétur med Solskolan startade pa Euromelanomaday i Lund den 7 maj med soltaltet p& Stora Torg
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och forelasning pa Skanes Universitetssjukhus pa kvallen. Vi fortsatte den 24 maj i Halmstad och drog
sedan vidare till politikerveckan i Almedalen, Visby.

Vi kan i slutet av aret konstatera att vi fatt en bra mediauppméarksamhet for bada dagarna 7 och 24
Maj. Inslag i SVT, Sydnytt, Véast, Hallandsnytt och aven i lokaltidningar. Var férhoppning ar att
Solskolan pa detta satt natt ut till manga fler an de som deltog.

Vi kan ocksa konstatera att var kampanj for ett UV-index i media antligen har givit resultat. Svenska
Dagbladet inférde UV-index under 2012.

¢

NE]J TACK TOBAK

ska belysa den tkade risken for cancerinsjuknande pa grund av tobak oavsett cancersjukdom. | slutet
av 2012 publicerades NEJ TACK TOBAK pa var hemsida. Texterna &r faktagranskade av Professor
Roger Henriksson, chef for RCC Stockholm/Gotland som aven ingar i Natverkets advisory board.

| samband med Lungcancerférhundet Stodets "Lungcancerdag 2012” skrev Stdodet en debattartikel
"Ska man skylla sig sjalv’ som dven Katarina Johansson undertecknade for NMC. Artikeln
publicerades pa Svenska Dagbladets webb. Debattartikeln fick bra respons pa Twitter, dar bl a
Socialminister Géran Hagglund svarad och hdll med.

Almedalen 2012

Vi startade vara aktiviteter i Almedalen med ett Upprop pa Natverkets hemsida "Tillgang till riktad
cancerbehandling ger tid for liv”, riktat mot regering och riksdag. Narmare 3 000 mejl sdndes vidare till
riksdagspartierna fran patienter och anhériga. Pa var hemsida finns massor av kommentarer fran
drabbade.

Solskolan

Under Almedalsveckan satsade vi &ven under 2012 pé prevention av hudcancer. Liksom under 2011
hade vi ett talt pa kajen i Visby med var Solskola 2-4 juli dar vi pratade om hur man kan férebygga
hudcancer. En séarkskild UV-kamera fanns pa plats dar man kunde méta hudens upptag av skadlig
stralning. Soltéltet var valbesokt bada dagarna och vi uppmarksammades bland annat i SVTs Nyheter.
Intervjuades gjorde Alexander Johansson, NMC och Inger Synnerstad, docent och ¢verlakare fran
Link6pings Universitetssjukhus.

Dagens Medicin

Den 3 juli medverkade Katarina Johansson i Dagens Medicins webbsandning och diskuterade "Vad ar
viktigast fér cancerpatienterna”. Medverkade gjorde aven Lars-Erik Holm, generaldirektor
Socialstyrelsen och Gunilla Gunnarsson, cancersamordnare Sveriges kommuner och landsting.

Seminarium den 3 juli om riktad cancerbehandling

Seminariet blev en succé. Det kom narmare 140 personer s horsalen pa Sigyn, som rymmer 125
personer, var fylld till bristningsgransen. Moderator var Malou von Sivers. | panelen medverkade
Roger Henriksson, professor, Regionalt Cancercentrum Stockholm-Gotland. Carsten Rose, professor,
Regionalt Cancercentrum Syd. llija Batljan, ordférande, Kommissionen for rattvis vard. Johnny
Munkhammar, representant, Kommissionen for rattvis vard. Anders Blanck, representant,
Kommissionen for rattvis vard. Lena Hallengren, riksdagsledamot (S), Socialutskottet. Helena
Bouveng, riksdagsledamot (M), Socialutskottet. Det blev fantastiskt bra diskussioner, det twittrades,
bloggades och las upp pa FB. Pa sondagen lyfte Malou von Sivers fragan igen i SVT:s morronsoffa.

Regionala cancercentrums Cancerdag
Den 4 juli arrangerade SKL (Sveriges Kommuner och Landsting) och Regionalt Cancer Centrum i
Samverkan (RCC) en cancerdag. NMC samordnare Katarina Johansson ingick i arbetsgruppen for
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programpunkten Prevention; Min cancer — vems ansvatr. | panelen i Alimedalen medverkade flera
patientféretradare, bland annat Katarina Johansson, NMC och Arja Leppanen, Bréstcancerféreningen
Aurora.

Vart arbete under Almedalsveckan 2012 resulterade aven i flera pressmeddelande ang UV-stralning.
Las mer pa var hemsida
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HTA-broschyren ” Gor din rost hord!

Fardigstalldes antligen under aret och finns publicerad pa var hemsida fri att anvanda for alla
intresserade. Texten ar skriven av journalisten Margaretha Hagglund och faktagranskad av Goran
Edbom, 6verlakare Cancercentrum Norrlands US som aven ingar i NMC:s Advisory Board.

Enkit om cancer

Hosten 2011 paborjade vi en enkatundersokning. Syftet med undersokningen ar bl a att kartlagga
sociala och ekonomiska konsekvenser som en cancersjukdom innebar. Denna undersdkning vander
sig till alla som har eller har haft cancer (oavsett cancerform) och pagick fram till och med férsta maj
2012. Resultatet frAn enkaten ska presenteras pa Varldscancerdagen 4 feb 2013.

Medicinska Riksstamman i Stockholm 28-30 november.
Vi hade en monter dar vi berattade om Natverket och sélde var bok TID for liv. Anhérigfonden deltog
ocksa i utstallningen.

Sociala media

For att arbeta snabbt och resurssmart, samt for att kunna na ut till s& manga som mgjligt, har NMC
redan fran borjan siktat pa att i s& hog grad som mdjligt anvanda sig av internet och sociala media.
Var hemsida www.natverketmotcancer.se fungerar som en kampanjsajt med upprop,
namninsamling, kontaktmajligheter med politiker, lankar till cancerprofilerade patient- och
intresseorganisationer. Pa hemsidan gar det ocksa att lasa om vara olika aktiviteter.

Under 2012 har hemsidan ytterligare uppdaterats med stadgar, projektrapport och stammoprotokoll
samt filmer och bilder. Vi lankar nu ocksa till Regionala Cancer Centrums hemsida via natverket.

Medverkan i referensgrupper med mera

NMC:s representanter har under aret inbjudits och medverkat i flera méten, referens- och
arbetsgrupper i fragor som ror cancer och cancerpatientens stallning samt cancerforskning.
Inbjudningarna har kommit fran Socialdepartmentet, Socialstyrelsen, Sveriges kommuner och
landsting, RCC och Dagens Medicins med flera.

Representation i Regionala Cancercentrum

NMC:s representanter deltar genom sina lokala och regionala féreningar aktivt i styr- och
arbetsgrupper inom RCC. Bl a &r samordnaren Katarina Johansson sedan oktober 2010
patientforetradare i RCC-Syds styrelse och samordnare for de cancerprofilerade patientféreningarna
inom RCC-Syd, ett 30-tal féreningar.

Media

NMC har under aret publicerat flera debattartiklar, pressmeddelanden och medverkat i media.
Merparten finns pa vart Newsdesk-konto. Se dven under flera punkter i denna verksamhetsrapport.
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3. Anhorigfonden (AF)

Anhorigfonden startades 2009 i syfte att samla in pengar till stod for anhériga. Det stodet kan se ut pa
olika sétt t ex att stddja forskning kring anhdriga till cancerpatienter och efterlevande, att stddja
anhoriggrupper pa cancerkliniker som ej har egna medel att avsatta, och att via media initiera debatt
kring anhérigas problematik och behov.

Efter att NMC registrerats som ideell férening kom forfragan fran AFS: davarande styrelse om vi ville
ta 6ver och forvalta fonden vilket vi tackade ja till. Efter 6vertagandet administreras AF av en styrelse
tillsammans med NMC. Majoriteten av AF:s styrelse ska besta av representanter frain NMC och dess
ordférande utses av NMC:s styrelse.

4. Samarbeten

Vi samarbetar med andra intresseorganisationer sasom 1,6/2,6 milionerklubben, Cancerfonden,
SMART, SWEDPOS, Tobaksfakta med flera.

Styrgruppens slutord

Det 4r med stolthet som vi ser tillbaka pa 2012. For forsta aret drivs vi som en ideell forening.
Tillsammans har vi astadkommit mycket sedan vi startade som ett projekt 2009. NMC har blivit en
erkand aktor och ett starkt varumarke. Vi har pa olika satt engagerat oss i cancerfragor och vi tror pa
samarbete.

Tillsammans blir vi starkare och vi har mycket stérre mojlighet att kunna paverka i fragor som ar
viktiga for oss cancerpatienter.

Tack ALLA som pa olika sétt har arbetat med och for oss, stéttat alla de medlemmar som ingar i vart
natverk. Tack for att ni stottat oss i bade med och motgangar.

Vi ska fortsatta med att paverka och se till att politikerna haller vad de lovar nar det galler
cancervarden. Vart fokus ligger kvar pa vara huvudfragor: cancerprevention, en rattvis cancervard och
patientrattigheter.

Tillsammans ska vi fortsatta att kampa MOT cancer FOR cancerpatientens béasta.

Vi ser fram emot ett fortsatt gott samarbete och att NMC utvecklas. Forhoppningsvis kommer flera
med pa taget! Valkomna!

Stockholm 2012-02-04

Katarina Johansson, samordnare Tommy Bjork, ledamot/kassor
Kerstin Holmberg, ledamot Christina Christoffersson, ledamot
Thérese Karrman, ledamot Alexander Johansson, ledamot

Margaretha Haag, ledamot
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