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VERKSAMHETSBERATTELSE FOR GYNSAM 2018
Gynsam, org.nr 837001-3008 avger harmed sin verksamhetsberittelse for kalenderaret 2018.

Vision: Gynsam vill se en optimal sjukvdrd fér alla kvinnor med gynekologisk cancer. Vi ser
ocksd som vdr uppgift att fora ut kunskap och vara ett stéd for kvinnorna och deras ndrstdende.

Virt motto: Gynsam vdrnar kvinnans inre rum

STYRELSEN
Ordforande

Kassor
Sekreterare
Ledamot, redaktor
Ledamot
Suppleant
Suppleant
Adjungerad

OVRIGA FORTROENDEPOSTER
Revisor

Internrevisor, fortroendevald
Revisorssuppleant
Valberedningen har bestétt av:
Ansvarig for Facebook:

Ansvarig for hemsida:

Gynsams Advisory Board:

Sammantraden

Margaretha Sundsten, Sundsvall tom 2018-04-21
Belinda Haraldsson, Filipstad 2018-04-22
Margaretha Sundsten, Sundsvall fr.o.m. 2018-04-22
Maja Hemstrom, Gévle

Maude Andersson, Karlstad

Sten-Eric Svensson, Halmstad

Kerstin Tornquist, Linkdping

Ulla Wahlman, Gévle

Wiveka Ramel, Stockholm

Sundsvalls Skattekonsulter AB
Christina Wallentin, Stockholm
Cathrine Dahlstrom, Stockholm

Katharina Wedin, Sundsvall (Sammankallande)
Eva Molnar, Jonkdping

Marianne Minell, Gavle

Belinda Haraldsson, Ann-Louise Storm
Ann-Louise Storm

Professor Elisabeth Avall Lundqvist, Linképing
Overlikare Bengt Tholander, Uppsala
Overlikare Margareta Lood, Karlstad

Gynsam styrelse har haft 7 protokollférda sammantrédden den 13 januari, 2 mars, 9 april,
31 maj, 4 september, 12 oktober, 30 november och ett protokollfort skypeméte. Férutom
dessa moten sd har Gynsam haft en ordférandekonferens den 13-14 oktober i Stockholm
dér representanter fran samtliga lokalféreningar i Gynsam var inbjudna for att diskutera

viktiga fragor om framtiden, utbildningar, sjukvarden och aktiviteter under 2019.
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REPRESENTATION

RCC

NATIONELL KVALITETSREGISTERGRUPP GYNEKOLOGISK CANCER
Margaretha Sundsten, CGF Linnea

RCC Uppsala Orebro (Regionalt Cancercentrum)
Vi deltar i méten och utbildningar arrangerade av RCC Uppsala Orebro

RCC Vst
Nationell vardprogramgrupp livmoderhals- och vaginalcancer
Sara Thomée, GCF Vistra Gotaland

RCC Sydost
Patient- och Narstaenderadet, PNR
Yvonne Subay, GCF Anni.

RCC Norr
Patient- och Narstaenderadet, PNR
Margaretha Sundsten, CGF Linnea

RCC Stockholm — Gotland
Christina Wallentin och Solveig Lind, GCF Stockholm

Gyncancerprocessen — Regional vardprocessgrupp
Christina Wallentin och Solveig Lind, GCF Stockholm

Ledningsgruppsmoten PF (Patientflode)
Gynekologisk Cancer vid NKS (Nya Karolinska Sjukhuset)
Christina Wallentin, GCF Stockholm

Patient- och Narstaenderadet, PNR
Maude Andersson
Elenor Ekstrand, GCF Orebro

Vardprocessgrupp palliativ vard
Maude Andersson

Nationell referensgrupp palliativ vard
Maude Andersson
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Regional vardprocessgrupp gynekologi
Maude Andersson och Ann-Louise Storm som stillféretradare

Kontaktsjukskoterskegruppen (KSSK) gynekologisk cancer
Maude Andersson och Ann-Louise Storm som stéllféretrddare

Cancergruppen — lokal niva, Varmland
Maude Andersson

Cancergruppen — lokal niva, Gavle
Maja Hemstrom och Ulla Wahlman

Nationell vardprogramgrupp livmoderkroppscancer
Britt-Marie Moberg, Gynsam

NATIONELL KVALITETSREGISTERGRUPP GYNEKOLOGISK CANCER
Margaretha Sundsten, CGF Linnea

ECPC (European Cancer Patient Coalition), Bryssel

Maude Andersson sitter i ECPCs styrelse (den europeiska cancerpatientorganisationen) och
deltar i alla konferensen och méten i Europa. Sitter ocksa med i olika andra cancergrupper inom
EU och haller ocksa féredrag om cancer, personlig medicin, biosimilars mm. Under 2018 har
Maude Andersson hallit féredrag i Lyon, Milano, Bryssel, Zurich, Wien, Madrid med flera orter.

Gynsams Kunskapsdag och Riksstamma
Gynsams Kunskapsdag holls den 20 april och Riksstamman hélls den 21 april 2018 pa
Ingenjorshuset Citykonferensen i Stockholm.

Pa kunskapsdagen medverkade Gail Dunberger som talade om ”Livet efter gynekologisk
cancer”, Karolina Ersson fran Pistill som talade om *Vad &r lust foér dig” och slutligen
specialistfysioterapeuten Katarina Karlsson fran Karolinska Institutet som foreldste om
”Lymfodem efter gynekologisk cancer”.

Motioner, remisser, film och éversattningar

Gynsam har skrivit motioner om ldkemedel till TLV (Tandvards- och Likemedels-
formansverket) bland annat om dggstocksmedicinen Lymparza och Niraparib.

Gynsam har svarat pa remisser fran olika instanser bland annat Statens Offentliga Utredningar,
Regeringskansliet: “Hur fungerar sjukskrivningsprocessen”, diarienummer S2018/03634/FS,
Socialstyrelsen, RCC (cancer under graviditet) och SKL.

Gynsam har svarat pa remisser och enkéter fran olika EU-organisationerna ECPC och
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EORTC bland annat om ”Socioekonomiska konsekvenser av cancer”.

Gynsam har 6versatt dokument/faktablad fran engelska till svenska for ESCO/ENGAGes
rakning, bl.a. ”Nédring och motion for patienter med gynekologiska tumérer”, ”Faktablad

om adggstockscancer” och ”Faktablad om Cervixcancer”, (Ann-Louise Storm och Maude

Andersson).

Den 11 april 2018 deltog Gynsam i en inspirationskvall om rehabilitering vid cancer
arrangerad av Cancerradet i Region Orebro pd Universitetssjukhuset i Orebro. Belinda
Haraldsson och Maude Andersson deltog tillsammans med GCF Orebro.

Infér Internationella HPV-dagen den 4 mars 2018 gjorde Belinda Haraldsson en film med
Filipstads Innebandykillar om “Gratis HPV-vaccin for alla killer”.

AKTIVITETER OCH REPRESENTATION UNDER VERKSAMHETSARET 2018:

Aktiviteter i Sverige 2018

1.  Margaretha Sundsten deltog i Cancergalan, Stockholm den 8 januari.

2. Virldscancerdagen den 4 februari genomfordes av nagra Gynsams lokalféreningar

3. 23 februari, ”Information om sexuell ohélsa” Belinda Haraldsson deltog pa
informationstraff pa Sahlgrenska sjukhuset, Géteborg.

4. 23 februari, Martin Shop, Géteborg demonstration av hjdlpmedel, Belinda
Haraldsson deltog

5. 23 februari, Goteborg, Insamling/information, Belinda Haraldsson deltog.

6.  Medlemsforeningarna har deltagit i Rare Cancerdagen 28 februari.

7. 4 Mars Gynsam har uppmédrksammat HPV-dagen
https://www.facebook.com/Gynsam/videos/1956258224421759.

8.  GCF Anni och GCF Musslan bjod in landstingspolitiker — val om varden.

9. 3 maj, Cancerfonden Stockholm, information Klas Kérre, Belinda Haraldsson

10. 5 maj International Female Ride Day, Belinda Haraldsson deltog.

11. 9 maj Vi har deltagit i Europadagen pa flera platser i Sverige.

12. Yvonne Subay och Margaretha Sundsten besokte GCF Jonkoping.

13. 9 juni, Cancerforeningarnas dag i Gavle. Belinda Haraldsson deltog.

14. 11 juni, Rosenbad Stockholm, information regeringens patientrad, Belinda
Haraldsson.

15. 26 juni, besok GCF Anni, Linképing, Belinda Haraldsson deltog.

16. 22 september, besok GCF Mariarosen, Belinda Haraldsson deltog.

17.  29-30 september “Livet efter”, Sdtra Brunn.

18. 27 november, besok GCF Vaistra Goétaland, Goteborg. Belinda Haraldsson deltog.

19. 4 december, besok GCF Orebro, Belinda Haraldsson deltog.

Aktiviteter i utlandet 2018
1. 10-13 januari - Mo6te med KIU, Képenhamn Danmark. Maude Andersson och
Maja Hemstrom fran Gynsam . Det var DGCG-KIU symposium pa Rigshospitalet.


https://www.facebook.com/Gynsam/videos/1956258224421759
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12-15 maj - Workshop PREFER, Berlin, Tyskland, Maude Andersson deltog.
7-10 juni - ECPC-styrelsemote, Bryssel, Belgien, Maude Andersson deltog.
11-13 juni - PHC-méte, Ziirich, Schweiz, Maude Andersson deltog.
19-25 september - ECPC-mote, Bryssel, Maude Andersson deltog.
19-25 september - Méten se nedan: (Maude Andersson deltog i alla)
- Mote pa Europaparlamentet om HTA i Europa
- Mote pa IAAPC pa Belgiska Ministeriet om genomic och cancer
- Mote pa EU med CDDF
Mote med arbetsgruppen for Rare Cancer Europe samt firandet av 10-arsjubileum
3 7 oktober - ESGO/ENGAGe-konferensen, Lyon, Maude Andersson deltog.
18-23 oktober - ESMO-konferensen, Miinchen, Maude Andersson deltog.
21 oktober - Mote med Experimental Neurology Unit, Miinchen, Maude Andersson
0. 22 oktober holl Maude Andersson en foreldsning om kontaktsjukskoterskor i
Europa pa uppdrag av EONS, Miinchen.
11.  22-23 november - Méte med styrgruppen for Our Way Forward om
” Aggstockscancer i Europa”, Ziirich, Schweiz, Maude Andersson deltog.
12.  24-29 november — EAPM-kongressen i Milano, Italien dir Maude Andersson
holl ett foredrag om personlig medicin i Europa.
13.  13-16 december, méte om Immunonkologi, Geneve, Schweiz, Maude
Andersson.
14. 22 oktober, bestk hos Norska Gynkreftforeningen i Oslo, Belinda Haraldsson
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Samarbetspartners

Gynsam har samarbetat med olika och cancerorganisationer. Gynsam foljer
Lakemedelsindustriféreningen LIF:s etiska regler fér samarbete mellan LIF:s
medlemsforetag och handikappférbund/patientféreningar.

Regionala cancercentrum i samverkan (RCC)

I vara sex RCC pagar arbete med att omforma cancersjukvarden utifran ett patientfokuserat
arbetssatt. Gynsam foljer och deltar aktivt som cancerpatientorganisation i utvecklingen av
RCC. Gynsam finns representerade i RCCerna genom representanter fran vara
medlemsforeningar.

Stéodpersonverksamheten

I varje nummer av Gynsamposten har uppgifter om namn och telefonnummer till aktiva
stodpersoner publicerats. Den 1 september 2018 holls en stodpersonsutbildning i Stockholm
for GynCancerForeningen GCF Stockholm.

Information
Informationsinsatser har genomfort genom:
- Personliga moten, brev, telefon- och e-postkontakter med bade patienter och anhoriga,
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sjukvardspersonal och andra intressenter
- Gynsams hemsida, Facebook och Gynsamposten
- Informationsutbyte med andra patientorganisationer
- Ovrig marknadsféring
- Cancerfondens material
- Pistills material (information om sex och samlevnad)

Gynsams hemsida finns pa domédnadress www.gynsam.se. Hemsidan &r en plattform for
vardefull information.

Tidskriften Gynsamposten

Under 2018 har Gynsamposten utkommit med fyra nummer. Den distribueras férutom till
medlemmar och stédpersoner ocksa till myndigheter som ansvarar for sjukvarden,
bibliotek, politiker samt till ECPC och ESGO i Bryssel samt till de nordiska
systerforeningarna i Norge, Danmark och Finland.

Genom Gynsamposten skickas 16pande information till kvinnokliniker, gynekologiska
onkologkliniker, privata gynekologer, bibliotek samt till vara nordiska systerféreningar.
Margaretha Sundsten har varit ansvarig utgivare till och med tidning nr 2, darefter har
Belinda Haraldsson varit ansvarig utgivare och Maude Andersson har varit redaktor.
Wiveka Ramel ingar i redaktionskommittén, Gun-Brith Ottosson ldmnar boktips och
Gunnar Rehlin presenterar det senaste inom film.

Tidningen har under 2018 tryckts av Agrenshuset i Bjésta som dven ansvarar for layouten.
Foretag och organisationer har prenumererat pda Gynsamposten. Omslagsbilderna till
Gynsamposten dr skankta av kdnda svenska konstndrer och fotografer.

Gynsamposten har finansierats till stérsta delen genom medlemsavgifter, prenumerationer,
och annonser. Agrenshuset har ansvarat for att skaffa annonsérer.

Nordiskt och internationellt samarbete
Gynsam fortsdtter samarbete med de nordiska landerna dven ldnder utanfér Norden och
internationellt samarbete.

Ovrigt

Gynsam har en policy fér méanskliga réattigheter sedan 2015-05-15.

Gynsam har ocksa barnperspektivet med vid alla familjefragor.

Gynsam har tagit fram en forsdkring for alla styrelsemedlemmar samt medlemmar som
reser i Gynsams regi

Gynsam har avtal med SJ (tag), Resia (flyg) och All Office (Okey) (férbrukningsmaterial),
samt med Agrenshuset (Gynsamposten)

Akronymférklaring:
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CDDF = Cancer Drug Development Forum

DGCG = Danske Multidiciplinaere Cancergrupper fér gyncancer
EAPM = European Alliance for Pesonalised Medicine

ECPC = European Cancer Patient Coalition

ENGAGE = European Network of Gynaecological Cancer Advocacy Group
ESGO = European Society of Gynaecological Oncology

EONS = European Oncology Nursing Society

EORTC = European Organisation for Research and Treatment of Cancer
ESMO = European Society for Medical Oncology

HTA = Health Technology Assessment

IAAPC= Innovative Partnership for Action Against Cancer

KIU = Kraeft i Underlivet

RCC = Regionala Cancercentrum i samverkan

SKL = Sveriges Kommuner och Landsting

TLV = Tandvards- och Likemedelsformansverket

VERKSAMHETEN I SIFFROR

Bidrag
Gynsam har fran Socialstyrelsen erhallit ett bidrag pa SEK 884903.

Vi har dessutom fatt tva bidrag pa SEK 500 000 fran Cancerfonden samt ett pa 50 000 SEK
som var oronmarkt till s.k. valpengar

- GCF Anni har vid ett antal tillfdllen tréffat politikerna.
- GCF Musslan traffade politikerna vid ett méte i Varmland.

Medlemsavgift

Medlemsavgiften har under verksamhetsdret 2018 varit 150 kronor.

SLUTORD
Det har varit ett mycket intressant och givande ar. Vart arbete fortskrider ofortrutet
under 2019. Vi har en ambition att 6ka medlemsantalet under kommande ar.

Med denna verksamhetsberittelse vill styrelsen framfora sitt tack till alla som gjort det
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mojligt att genomfora vdra aktiviteter samt till alla medlemmar som visat sin uppskattning
for det arbete som lagts ner under aret.

Ett stort tack till Cancerfonden, Socialstyrelsen, RCC, vart Advisory Board samt till alla
vara medlemmar, anhériga, och stodpersoner samt till professionen i Sverige.

STOCKHOLM DEN 25 JANUARI 2019

Belinda Haraldsson Margaretha Sundsten
Ordférande Kassor

Maja Hemstrom Maude Andersson
Sekreterare Ledamot

Sten-Eric Svensson
Ledamot
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