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Projektrapport

for tiden 2009-2011

Ndtverket mot cancer (NMC) startade som ett projekt i syfte att genom opinionsbildning
och kunskapshéjande aktiviteter lyfta gemensamma frdgor for de cancerprofilerade
patientféreningarna, samt skapa ett 6kat fokus pd cancerfrdgor sdvdl politiskt som i
media, infor riksdagsvalet i september 2010.

Initiativtagare till NMC, som bildades pa Varldscancerdagen den 4 februari 2009, var Anders Jonasson,
ordférande i Lungcancerforeningen Stodet. Tyvarr avstannade arbetet eftersom Anders Jonasson avled
under sensommaren 2009.

Under hosten 2009 bildades en preliminir arbetsgrupp med representanter fran Stodet och Natverket
mot livmoderhalscancer. Katarina Johansson, ordférande for Natverket mot Livmoderhalscancer tog, efter
forfragan fran Stodet, vid som projektsamordnare och NMC drevs vidare som ett projekt i den ideella
foreningen Natverket mot livmoderhalscancer. Arbetet med att konkretisera och genomféra projektet
sattes igang igen med fornyad kraft.

Under 2011 beslutades att verksamheten skulle drivas vidare i form av en ideell férening och vi paborjade
arbetet med stadgar. En interimsstyrelse, bestaende av representanter fran organisationer inom NMC,
bildades vid ett natverksmote den 26 augusti 2011 da stadgar antogs. Interimsstyrelsen fick i uppdrag att
ansOka om organisationsnummer, 6ppna bankkonto samt arrangera NMC:s forsta foreningsstaimma i
samband med Véarldscancerdagen 2012.

NMC:s Huvudfragor

Cancerprevention forhindrar cancerdoéd!

Vi vill att 6kade resurser satsas pa cancerprevention. Alla atgarder for att stoppa rokning ar otroligt
viktiga, men dven fragor om vaccination, screening, gentester, solariestopp, hédlsa och motion, m m. Har
finns det mycket kvar att gora.

Bort med orittvisor i cancervarden!

Vi vill fa bort saval de socio-ekonomiska som de geografiska skillnaderna och orattvisorna i cancervarden.
Vi vill att alla méanniskor ska fa likvardig vard oavsett cancerform, utbildning, hemort eller kon. Detta ar
tyvarr inte alltid fallet i Sverige idag - varldens tryggaste land.

Ja till en patientrittighetslag!
Vi vill att Sverige infor en patientrattighetslag. Sverige ar ett av fyra lander i EU som fortfarande saknar
detta. Detta ar helt orimligt.



Projektarbetsgrupp, ekonomi, medlemmar m m:

Arbetsgrupp:

Representanter fran medlemsorganisationerna har under projekttiden varit:

Blodcancerforbundet: Kerstin Holmberg, Hasse Sandberg.

ILCO Riksférbundet fér stomi- och reservoaropererade: Bo Carlsson, Christina Christoffersson, Géran
Lagerback, Christer Rolandsson.

Lungcancerférbundet Stodet: Tommy Bjork, Carin Balfe Arbman (webbmaster), Anna Backgren.

Mag- och Tarmfdrbundet: Solveig Johansson Grip, Wictoria Hanell.

Natverket mot Gynekologisk Cancer (tidigare Natverket mot livmoderhalscancer): Katarina Johansson
(samordnare), Gerd Sjoback (kassor), Thérése Karrman.

Svenska Hjarntumorforeningen: Ase Rinman, Alexander Johansson, Géran Zador

Arbetsmoten under projekttiden
Samtliga moten har protokollfdrts och arkiverats i Natverket mot livmoderhalscancer
protokollshandlingar.

Ekonomihantering

Ekonomin har under projekttiden skoétts av den ideella foreningen "Nétverket mot livmoderhalscancer”
(NMLC). Samtliga verifikationer har bokforts i foreningens bokfdring. Ekonomisk rapport samt
revisionsberéttelse bifogas.

Finansiering

Verksamheten har bedrivits i projektform genom ekonomiskt stod fran foretag och genom biljett- och
utstallningsintikter fran Varldscancerdagen.

Vi har dven fatt finansiering genom forsaljning av konstverk, som ingick i vandringsutstallningen Vad ar
tid, som auktionerades ut under Varldscancerdagen 2011.

Vi bjuder alltid in alla féretag pa lika villkor till 6ppna informationsmoéten infoér Varldscancerdagen och
Almedalen. Alla foretag bidrar med samma belopp och ett eventuellt 6verskott betalas tillbaka till
foretagen efter projektets slut.

Samtliga projekt som finansieras genom foretagsstod finns redovisade pa LIF:s samarbetsdatabas samt
publiceras vara samarbetspartners pa var hemsida www.natverketmotcancer.se

NATVERKET MOT

CANCER
Logotyp
Var logotyp ar formgiven av Magnus Malmstedt och symboliserar de olika band som anvands for att
synliggora olika cancerformer. En variant av logotypen finns ocksa for var solskola. P& var hemsida finns
ocksa en knappsymbol att ladda ner och anvénda i blogg och meilsignatur fér den som vill visa att man
stodjer NMC

Advisory Board - expertis

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

Roger Henriksson, professor Roger Henriksson, Chef fér Regionalt Cancercentrum Stockholm-Gotland.
Mef Nilbert, professor, 6verldkare onkologi, Hvidovre Hopspital, Kopenhamn Danmark samt
avdelningschef Avdelningen for Onkologi, Institutionen for Kliniska Vetenskaper, Lunds Universitet.


http://www.natverketmotcancer.se/

Medlemmar

Blodcancerférbundet

ILCO Riksférbundet fér stomi- och reservoaropererade
Lungcancerforbundet Stodet, Mag- och tarmférbundet
Mag- och tarmférbundet

Natverket mot Gynekologisk Cancer

Svenska Hjarntumorforeningen

NMC ar 6ppet for alla cancerprofilerade patientforeningar, intresseorganisationer och natverk pa
nationell niva.

Samarbeten
Vi samarbetar med 1,6/2,6 miljonerklubben, Cancerfoden, C-life, Kontinet, SMART, SWEDPOS med flera.

Aktiviteter under projekttiden:

Viarldscancerdagen (VCD)
Den Internationella Varldscancerdagen 4 februari har 2009-2011 arrangerats i Sverige av NMC pa Berns i
Stockholm.

VCD 2009

Ett forsta mote, med syfte att samla flera patientféreningar kring gemensamma fragor, holls i samband
med Varldscancerdagen den 4 februari 2009. Representanter for de cancerprofilerade patient- och
intresseorganisationer var inbjudna liksom ett antal medicinska experter samt tankbara
samarbetsorganisationer, som A Non Smoking Generation.

De pa plats kom fram till flera idéer, bland annat att skapa ett "ndtverk mot cancer” med en gemensam
webbplats for samverkan - men ocksa for opinionsbildning - i syfte att satta press pa beslutfattare infor
valet 2010. En annan konkret idé var ocksa att skapa en gemensam aktivitet/agenda under den sa kallade
Almedalsveckan i Visby under juli manad samma ar.

En tanke som kom upp var ocksa att striva efter att géra Varldscancerdagen den 4 februari till ett arligt
evenemang och en plattform for cancerfragor ur patientfokus.

VCD 2010

Med anledning av hostens riksdagsval ville vi lyfta cancerfragorna valet. Som en start i det arbetet
arrangerade NMC en seminariedag pa Berns i Stockholm den 4 februari.

Det blev en halvdag med foredrag och debatter om cancervarden med huvudfokus pa de tre omraden som
NMC prioriterade infor valet: patientrattigheter, en rattvis cancervard samt cancerprevention.

Varldscancerdagen blev en succé med mer dn 160 deltagare, ett tjugotal politiker och debattoérer samt de
flesta patientforeningarna pa plats.

VCD 2011

Varldscancerdagen 2011 pa Berns Salonger i Stockholm var mycket valbesokt med mer dn 180 deltagare,
ett tjugotal cancerexperter, politiker och chefer fér regionala cancercentra (RCC), samt de flesta
cancerpatientforeningarna pa plats.

Arrangemangets syfte var dven denna gang att sitta fokus pa cancer och vara NMC:s kdrnfragor:
patientrattigheter, en rattvis cancervard samt cancerprevention.

Det bjods pa flera intressanta féredrag och tva paneldebatter - en med fokus pa hur sociala media kan
starka cancerpatientens rost, med inbjudna cancerbloggare men dven anhdriga - samt en debatt med



inbjudna politiker och chefer for Regionala Cancercentrum som diskuterade Cancervarden i Sverige i dag
och i framtiden.

Almedalen pa Gotland under politikerveckan i juli

Almedalen 2009

En gemensam agenda och kalender for de aktiviteter som de olika cancerprofilerade patient- och
intresseorganisationerna och samarbetspartners arrangerade under Almedalsveckan sattes ihop.
Programmet mailades ut till organisationerna for vidare distribution.

Almedalen 2010

Ratten till lika vard och hur vi ska fa bort orattvisorna i den svenska cancervarden var vara huvudfragor
infor riksdagsvalet. NMC stdllde regeringen och oppositionen mot viaggen. Vi arrangerade ett
heldagsseminarium pa Wisby Strand den 7 juli. Medverkade gjorde representanter fran regeringen och
riskdagen, myndigheter och sjukvarden. Vi bjod ocksa pa konst, musik och kultur. Seminariet var mycket
valbesokt och vi uppmérksammades i media.

Almedalen 2011

Det hinde mycket spinnande kring NMC under politikerveckan i Visby. Vara aktiviteter kring solande och
solskydd blev uppmarksammade och vi fick flera moéjligheter att synas i media och prata om solvanor. UV-
kameran i vart utstillningstalt gick varm och manga passade pa att fotografera sin hud. Vart seminarium
om cancervarden var fullsatt och savél talare och paneldeltagare som publik var fulla av energi och lust att
debattera.

Vart seminarium 7 juli 14.00-17.00 pa Strand Hotel fokuserade pa den viktiga cancerrehabiliteringen och
pa vem som ser patienten i cancervarden. Seminariedagen avslutades med vernissage av fotoutstéllningen
"Vem ser patienten i cancervarden?" som genomforts tillsammans med elever fran Nordens Fotoskola.

Mellan 5-6 juli hade vi ett télt pa kajen i Visby med var Solskola dar vi pratade om hur man kan férebygga
hudcancer och vi hade en sarskild UV-kamera pa plats som kan mata hudens upptag av skadlig stralning.

Forskning och Hilsa, Kungstradgarden, Stockholm

Den 20 maqj firas James Lind’s day, den internationella dagen for forskning och hdlsa, runt om i vdrlden.

2009
Ett gemensamt moéte och aktivitet planerades under patientdagen for patientféreningar. Motet
genomfordes ej men ett upprop om att "Lyft cancerfragorna i valet” delades ut pa plats.

2010

NMC medverkade under "Forskning och hilsa"-dagen. med ett utstillningstalt. Representanter fran alla
vara patientforeningar var pa plats samt genomfordes en vykortsaktivitet mot orattvisorna i
cancervarden. Dagen efter ldmnade vi in 500 vykort till riksdagspartierna. Uppropet fortsatte pa var
hemsida fram till riksdagsvalet 2010.

2011

Aven 2011 medverkade vi med utstéllningstilt och genomférde &ter en Vykortskampanj riktad till
riksdagspartierna mot de ldnga vantetiderna i cancervarden. 500 vykort ldmnades ut och séndes in till
partierna och kampanjen fortsatte 4ven detta ar pa var hemsida infor vart seminarium under
politikerveckan i Almedalen.



Konst:
”Vad ar tid” och "Vem ser cancerpatienten i cancervarden”

Infér Almedalsveckan 2010 samarbetade vi med 10 gotlandskonstnarer som pa olika sitt gestaltade vad
"tid” innebar for cancersjuka. Efter vernissagen under vart seminarium den 7 juli var konstutstallningen
pa turné och visades bl a upp under den Medicinska Riksstimman i Goteborg i november. Konsten
auktionerades ut via Konstbolaget och avslutades pa Varldscancerdagen 2011. Behallningen gick till vart
seminarium i Almedalen 2011.

Vi f6ljde upp med ytterligare ett konstprojekt, denna gang i samarbete med elever fran Nordens Fotoskola.
Utstallningen samt den producerade filmen "Gladejverkstaden” visades under vart seminarium i
Almedalen 2011. Under hosten har utstillningen turnerat runt om i Sverige och dven visats pa Medicinska
Riksstimma i Stockholm. Utstéllningen och filmen avslutas med att visas pa Varldscancerdagen 2012.

Bok; TID for Liv

Under hosten 2011 inleddes arbetet med var bok TID for Liv Vad betyder TIDEN nir man ar cancersjuk?
Vi har inttervjuat patienter, anhoriga, cancerlakare, myndigheter, politiker och "vanliga” manniskor, som
beréttar om sina tankar om TID nir de hor ordet cancer och ocksa svarar pa fragor som vi stéllt om
dagens och framtidens cancervard. Boken lanseras pa Varldscancerdagen 2012.

INT souskoLa

Infér Almedalen 2011 startade vi Solskolan pa var hemsida. En europeisk undersokning som
presenterades av Stralsdkerhetsmyndigheten varen 2011 visade att Svenskarna solar mest i Europa.
Drygt 8000 européer deltog i undersokningen.

Prevention dr 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 6ver hur mycket man kan
exponera sig for solen varje dag. NMCframforde 6nskemalet om UV-rapporter i en debattartikel den 20
juni som publicerades i flera tidningar.

Texterna i var Solskola dr granskade av: Johan Hansson, 6verlakare pa Radiumhemmet, Karolinska
universitetssjukhuset och docent pa Institutionen fér onkologi-patologi vid Karolinska Institutet.
Professor Yvonne Brandberg Karolinska Universitetssjukhuset, ledamot i Stralsdkerhetsmyndighetens
vetenskapliga rad.

Enkat 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 undersokning vander sig till alla
som har eller har haft cancer (oavsett cancerform) och pagar fram till varen 2012. Enkéten finns pa var
hemsida och utfors av NMXC, Brostcancerforeningarnas Riksorganisation/BRO och lakemedelsforetaget
Roche.

Sociala media

For att arbeta snabbt och resurssmart, samt for att kunna na ut till s manga som méjligt, har NMC redan
fran borjan siktat pa att i sa hog grad som mojligt anvanda sig av internet och sociala media.

Arbetet med att skapa en gemensam webbplats for "ZNMC” inleddes omgaende efter VCD 2009. Webbsidan
skulle fungera som en kampanjsajt med upprop, blogginlagg, namninsamling, kontaktmaéjligheter med



politiker, lankar till cancerprofilerade patient- och intresseorganisationer m m. Webbsidan publicerades
hosten 2009 under www.natverketmotcancer.se enligt den ursprungliga idén fran davarande ordféranden
Anders Jonasson, Lungcancerférbundet Stodet. Under 2011 har vi arbetat om och férnyat sidan.

NMC har ocksa ett Twitterkonto , en Facebook-grupp och en Facebook-sida liksom en nyhetssida pa
MyNewsdesk for att enkelt kunna na ut till opinionsbildare, beslutsfattare och andra intresserade med
information om Néatverket.

Medverkan i referensgrupper med mera

NMC:s representanter har under aren inbjudits och medverkat i flera moten, referens- och arbetsgrupper i
fragor som ror cancer och cancerpatientens stillning. 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 lokal foreningar aktivt i styr- och arbetsgrupper inom RCC. Bl a
ar samordnaren Katarina Johansson sedan oktober 2010 patientforetrddare i RCC-Syds styrgrupp och
samordnare for de cancerprofilerade patientféreningarna inom RCC-Syd, ett 30-tal foreningar.

Media

NMC har under projekttiden publicerat flera debattartiklar, pressmeddelanden och medverkat i media.
Merparten finns pa vart Newsdesk-konto.

Slutord

Det dr med stolthet jag ser tillbaka pa projekttiden. Tillsammans har vi dstadkommit mycket. NMC har
blivit en erkdnd aktor och ett starkt varumarke. Jag har, under de drygt 20 ar sedan jag sjalv var
cancersjuk, pa olika satt engagerat mig i cancerfragor och alltid trott pa samarbete. Tillsammans blir vi
starkare och vi har mycket stérre moéjlighet att kunna paverka i fragor som ar viktiga for oss
cancerpatienter.

Tack ALLA som pa olika sétt har arbetat med och for oss, stott bdde mig och representanterna i var
arbetsgrupp. Sarskilt tack fran mig till arbetsgruppen for att ni har trott pa idén och kampat pa i bade
med- och motgang.

Det dr med stor gladje jag ser att projektet nu drivs vidare som en ideell férening. Vi ska fortsatta med att
paverka och se till att politikerna haller vad de lovar nar det giller cancervarden. Vart fokus ligger kvar pa
vara huvudfragor: cancerprevention, en rattvis cancervard och patientrattigheter. Tillsammans ska vi
fortsatta att kimpa MOT cancer FOR cancerpatientens béasta. Jag ser fram emot ett fortsatt gott samarbete
och att NMC utvecklas. Forhoppningsvis kommer flera med pa téget! Valkomna!

Stockholm Virldscancerdagen den 4 februari 2012

Katarina Johansson
Projektledare/ Samordnare Natverket mot cancer.


http://www.natverketmotcancer.se/

