Verksamhetsberattelse 2013
GYNSAM

Gyncancerforeningarnas
Nationella Samarbetsorganisation

14:e verksamhetsaret

Styrelsen for Gynsam lamnar féljande berattelse for verksamhetsaret 2013.

Styrelse:
Ordférande Margaretha Sundsten, Sundsvall
Kassor Vakant
Sekreterare Maude Andersson, Karlstad
Ledamot Maria Hellman, Vasteras
Ledamot Janita Strutz, Vasteras
Suppleanter Birgit Olsson, Karlstad

Yvonne Subay, Linkoping
Adjungerad Wiveka Ramel, Stockholm
Revisor Asteri Redovisningsbyra, Stockholm
Revisorsuppleant Catherine Dahlstrom, Stockholm

Gynsam - Gyncancerforeningarnas Nationella Samarbetsorganisation, ar en partipolitiskt och religiost
obunden ideell patientorganisation.

Gynsam bildades den 15 april 2000 for att stodja kvinnor med gynekologisk cancer och verka for
saklig information till alla i samhallet och sarskilt till politiker, vardgivare och andra som i sitt
beslutsfattande paverkar situationen fér kvinnor med gynekologisk cancer.

Riksstamma

Gynsams Riksstamma holls den 20 april, pa Langholmen konferens i Stockholm. Riksstamman
gastades av professor Elisabeth Avall Lundqvist, som héll ett seminarium om Nationellt vardprogram
och kvalitetsregister samt nya maojligheter for battre vard i hela landet for patienter med
aggstockscancer.

Sammantraden

Gynsams styrelse har haft sju protokollférda sammantraden.

Kopia av protokollen har skickats till samtliga ordinarie ledaméter, suppleanter, Gynsams revisor och
revisorsuppleant samt till Gynsams medlemsféreningar.



Medlemmar

Gynsam bestar av tio medlemsféreningar: GCF Ada & Beda Géteborg med omnejd, GCF Anemonen
Halland, GCF Anni Ostergétland, GCF Linnea Medelpad, GCF Mariarosen Véasteras med omnejd,
GCF Musslan Varmland, Gyncancerféreningen GCF Stockholm, Stockholmsomradet, GCF Uppsala,
GCF Viola Skéne, och GCF Orebro, Orebroomradet. Féreningarna har ett varierande antal
medlemmar. | Gynsam finns ocksa direktanslutna medlemmar. Sammanlagt hade Gynsam 2013-12-
31, 721 medlemmar.

Administration
Gynsams administration har skétts av Margaretha Sundsten, Maude Andersson och Ulla Samuelsson.
Kansliet finns i ordférandens bostad. Telefonnumret ar 08-23 30 20.

Ekonomi 2013
Foreningens intakter bestar av medlemsavgifter fran lokalféreningarna, verksamhetsstod fran
Cancerfonden och gavor fran privatpersoner. | dvrigt hanvisas till kassa- och revisionsberattelsen.

Riksstdmman godkande styrelsens forslag att Gynsam avvaktar med inrattande av Gynsamfonden
knuten till ett 90-konto med hansyn till att villkoren for ett 90-konto ar omfattande.

Samarbetspartners
Gynsam har samarbetat med olika féretag och organisationer.

Gynsam foljer Lakemedelsindustriféreningen LIF:s etiska riktlinjer fér samarbete mellan LIF:s
medlemsforetag och handikappférbund/patientféreningar.

Vardfragor
Gynsam har under 2013 haft ett flertal kontakter med sjukvarden angaende medicinska fragor, deltagit
i diskussioner, forskningsdagar mm.

Nationellt vardprogram fér ovarialcancer.

Projektet paborjades i februari 2011 och ska vara slutfort under varen 2012. Forsta delen av projektet
slutfordes enligt tidplanen. Under hosten 2012 har nasta del i projektet paboérjats.

Gynsams ordférande har deltagit som patientrepresentant i framtagandet av nationella vard-
programmet for ovarialcancer. Gynsams ordférande deltar ocksa i framtagandet av ett nationellt
kvalitetsregister for aggstockscancer.

Regionala cancercentra (RCC)
| de sex RCC pagar arbetet med att omforma cancersjukvarden utifran ett patientfokuserat arbetssatt.

Gynsam féljer och deltar aktivt som cancerpatientorganisation i utvecklingen av RCC. Gynsam
representeras av medlemsféreningarna vid olika RCC.

Inbjudningar 2013
Vérldscancerdagen 4 februari
Gynsam deltog.

Cancerfonden

Under aret har samarbetet med Cancerfonden fortsatt. Tillsammans med 6vriga
cancerpatientorganisationer samarbetar vi i gemensamma fragor. Gynsam har representerats av Ulla
Samuelsson och Margaretha Sundsten.

Margaretha Sundsten, Ulla Samuelsson och Janita Strutz var inbjudna till "Tillsammans mot cancer” i
Stockholm.

Sveriges Cytodiagnostiker

Ordférande inbjods till kursen Cervixcytologi med Cervixpatologi i Lund fér att beratta om Gynsam.

Foreldasningskvallar — Nyheter och behandlingar vid gynekologisk cancer
| samarbete med Roche har férelasningskvallar arrangerats i Linkoping, Vasteras och Gavle. Ulla
Samuelsson, Margaretha Sundsten och Yvonne Subay har deltagit.



Stodpersonsverksamheten
| varje nummer av Gynsamposten har uppgifter om namn och telefonnummer till aktiva stédpersoner
publicerats.

¢ Via Gynsams hemsida www.gynsam.se kan man genom att skicka e-post till Gynsam eller till
medlemsforeningarna fa kontakt med en stodperson.

o De lokala gyncancerféreningarna har lamnat ut information om sin verksamhet i sitt
sjukvardsomrade och annonserar i lokalpressen med s.k. pluggannonser.

Information
Informationsinsatser har genomférts genom:

¢ Personliga méten, brev, telefonkontakter och e-postkontakter med bade patienter,
sjukvardspersonal och andra intressenter

Gynsams hemsida

Facebook

Gynsamposten

Skrivelser till myndigheter

Informationsutbyte med andra patientorganisationer

Ovrig marknadsforing.

Genom Gynsamposten skickas I6pande information om Gynsam till bland annat kvinnokliniker,
gynekologiska onkologkliniker, privata gynekologer samt bibliotek.

Gynsams adressuppgifter finns registrerade i ett flertal patientinformationsregister pa Internet.

Tidskriften Gynsamposten

Under 2013 har Gynsamposten utkommit med fyra nummer. Den distribueras, férutom till medlemmar
och prenumeranter, aven till sjukhusens kvinnokliniker, gynekologiska onkologkliniker och
myndigheter som ansvarar for sjukvarden samt ECPC (European Cancer Patient Coalition) Bryssel
samt de nordiska systerféreningarna.

Margaretha Sundsten har varit ansvarig utgivare och Maude Andersson har varit redaktor. |
redaktionen har aven Birgit Feychting, Gun-Brith Ottosson och Wiveka Ramel ingatt.

Gun-Brith Ottosson har recenserat bécker i Gynsamposten. Ulla Samuelsson har ansvarat for
tidningens adressregister. Birgit Olsson har kontinuerligt uppdaterat Gynsampostens index.

Gynsampostens upplaga under 2013 har varit 1500 exemplar per nummer.

Tidningen har under 2013 tryckts av Agrenshuset i Bjasta som &@ven ansvarar for layouten. Delar av
Gynsamposten kan lasas pa var hemsida, www.gynsam.se.

Foretag och organisationer har prenumererat pa Gynsamposten. Gynsamposten har finansierats till
stérsta delen genom prenumerationer, medlemsavgifter och annonser.
Maude Andersson har ansvarat for att skaffa annonsérer tillsammans med Ulla Samuelsson.

Gynsam har hos Patent- och registreringsverket ansokt om férnyelsebevis for Gynsamposten som
periodisk tidskrift. Utgivningsbeviset galler t o m 2022-09-15.

Hemsida

Gynsams hemsida finns pa doméanadress www.gynsam.se. Ulla Samuelsson har varit webmaster och
layouten har gjorts av Fronthill Kommunikation AB. Av Lawebb képer Gynsam tekniken for design och
internetuppkoppling

Hemsidan ar en plattform for vardefulla kontakter med alla som ar intresserade av Gynsams
verksamhet. Kvinnor med gynekologisk cancer kan genom hemsidan fa kontakt med Gynsam och



medlemsforeningarna for att fa stéd. Pa hemsidan kommer unga kvinnor i kontakt med NYCK,
Natverket for Yngre Cancerdiagnostiserade Kvinnor.

Ett "klokt urval” av information pad Gynsams hemsida har 6versatts till engelska.

Facebook
Fr.o.m. 2012 finns Gynsam pa Facebook. Facebook-sidan administreras av Ulla Samuelsson.

Ny symbol — Varnar kvinnans inre rum

Riksstdamman 2012 godkande styrelsens forslag till ny symbol. Symbolen ar designad av Sara-Mara,
Sara Pettersson. | juli 2012 presenterades var nya symbol pa olika hall i landet.

Den férsta symbolen gavs till Professor Michael Richonnier, EU och Europé Against Cancer vid
EPAACs mote i Rom.

Symbolen publicerades ocksa i SJs tidning Kupé under 2013.

NYCK - natverket for yngre kvinnor med gynekologisk cancer.
Gynsams arbete med NYCK har fortsatt under 2013. Uppféljningshelgen pa Lundsbrunn genomférdes
i januari 2013. NYCK Vasteras ar den férening som haft regelbundna traffar under aret.

Logotyp

Gynsams logotyp ar formgiven av Ann-Katrin Norén som &verlatit rattigheterna till logotypen pa
Gynsam. Gynsam har ansokt hos Patent- och Registreringsverket om varumarkesskydd fér och
modnsterskydd av Gynsams logotyp.

o Monsterskydd beviljades den 13 april 2005 och galler t o m 2014-12-02.
e Varumarkesskydd beviljades den 26 augusti 2005 och galleri 10 ar.

Gynekologisk cancermanad - april
Vid Riksstamman den 23 april 2005 beslutades att april manad skall vara Gynsams gyncancermanad
da man satsar extra pa information och arrangemang om gynekologisk cancer.

Under gyncancermanaden april 2013 arrangerade medlemsféreningarna olika aktiviteter.

Aktivering av medlemsférening
Under 2013 aterupptog GCF Anni sin verksamhet.

Nya medlemsféreningar
Arbetet med att bilda nya medlemsféreningar ar ett standigt aktuellt uppdrag for Gynsams styrelse.
Uppsala bildade féreningen GCF Liljan 2013.

Globe-athon

Den 29 september 2013 manifesterades en internationell 24-timmars manifestation fér 6kad kunskap
och forskning om gynekologisk cancer. Globe-athon genomférdes de 29 september éver hela jorden
och i fler an 60 lander har professionen, patientféreningar och andra stédorganisationer férenats i det
gemensamma malet att synliggéra gynekologisk cancer. | Stockholm hélls manifestationen i
Kungstradgarden. Maude Andersson ingick i Globe-athon-kommittén. De lokala medlemsféreningarna
GCF Anni i Linkoping och Ada o Beda i Géteborg genomférde ocksa manifestationer.

Cancerfonden
Gynsam fortsatter samarbetet med Cancerfonden. Gynsam inbjuds till fyra traffar per ar.
Janita Strutz har deltagit i kontaktpersonsutbildning under hdsten.

Nordiskt samarbete

Under 2013 har Gynsam haft fortsatta kontakter med Gynkreftforeningen i Danmark och Norge.
Forsta motet var i Liverpool, Storbritannien, dar vi beslutade att férsdka starta upp en nordisk
patientférening med Norge, Danmark, Sverige, Island och Finland som medlemmar. Nasta mote
planerar att hallas i Danmark i bérjan pa 2014.



Internationellt samarbete

Gynsams styrelse har under aret haft en arbetsgrupp for internationella kontakter bestaende av
Maude Andersson och Margaretha Sundsten.

Maude Andersson deltog i ECPC:s (European Cancer Patient Coalition) moéte i Bryssel den 15 maj
samt i ESGOs (European Society of Gynaecological Oncology) 18:e internationella cancerméte i
Liverpool.

ENGAGe Maude Andersson har intervjuats i ENGAGes Newsletter.

Slutord

Fran ar 2010 far alla flickor i arskurs 5 och 6 HPV-vaccin mot cervixcancer. Gynsam har varit en av
patryckarna till detta positiva beslut genom uppvaktning av politiker. Nu ar vi pa gang igen genom att
fa till ett beslut dar aven alla pojkar ska vaccineras. Vi uppmanar ocksa alla kvinnor att ga pa de
cellprovskontroller som man blir kallad till eller att kontakta ldkare vid misstanke om cancer. Gynsam
riktar uppmarksamheten mot alla former av gynekologisk cancer och genom Gynsamposten férséker
vi féormedIa olika framsteg inom forskningen.

Vi foérsoker ocksa att vaxa ute i landet genom att starta nya medlemsféreningar och pa sa satt na ut till
annu flera kvinnor. Vi vill vara et stdd for alla kvinnor och deras familjer. Vi satsar med information till
vara invandrarkvinnor pa deras egna sprak och har startat upp ett projekt i Varmland. Gynsam
forsoker ocksa stddja unga kvinnor som har eller har haft gynekologisk cancer genom att bilda nya
foreningar for unga kvinnor. (NYCK).

Gynsams styrelse vill arbeta for att Gynsams verksamhet fortsatter att utvecklas och organisationen
vaxer genom att fler medlemsféreningar bildas och att Gynsam darmed nar ut till s& manga kvinnor
som majligt som insjuknar i gynekologisk cancer. Gynsam vill vara organisationen dar kvinnor med
gynekologisk cancer kanner samhdrighet, sdker och finner stéd. Gynsam ar i forsta hand till fér
patientmedlemmar men stddmedlemmar ar ocksa en viktig grupp. Gynsams styrelse vill stimulera
foreningsarbetet bade pa lokal niva och pa riksniva. Gynsam vill sarskilt stddja unga kvinnor som har
eller har haft gynekologisk cancer.

Gynsam ar en samarbetsorganisation dar medlemsféreningarna ar grundpelarna.

Gynsams styrelse vill tacka medlemsféreningarna, samarbetspartners och alla andra som stddjer och
hjalper oss i var verksamhet.

Sundsvall den 30 mars 2014

Margaretha Sundsten Maude Andersson

Janita Strutz Maria Hellman
ej deltagit varfér hon inte skriver under



