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OM NATVERKET

Natverket mot cancer, nedan kallat NMC, ar

M OT CA N C E R nationellt och verksamt i hela Sverige. NMC ar en

ideell, religiost och politisk obunden
paraplyorganisation for ideella cancerprofilerade
patientorganisationer pa nationell niva, vars
medlemmar huvudsakligen utgors av personer som
har eller har haft cancer och narstaende.

Till sin hjalp har styrelsen dven en radgivande medicinsk grupp, ”Advisory
Board”. Denna grupp utses av styrelsen och skall besta av ledande svenska
onkologer samt personer med for cancerpatienter viktig specialitet som speglar
medlemsorganisationernas intresseomraden som till exempel hematologi,
tumorkirurgi, prevention, rehabilitering, palliation och livskvalitet med eller
efter cancer.

NMC ar oppet for alla cancerprofilerade patient- och narstdendeforeningar samt
intresseorganisationer pa nationell niva. Samtliga presumtiva
medlemsorganisationer inom canceromradet inbjuds kontinuerligt till
samarbetet. Fr.o.m. 2014 har vi utdkat vara medlemskategorier. Utdver
nationella organisationer kan dven lokal/regionala patientféreningar bli
medlemmar och enskilda personer kan bli stodmedlemmar.

NMC bildades 2009 da utredningen om den Nationella Cancerstrategin
presenterades. Det var knappats en tillfallighet. Tvartom, vi bildades for att lyfta
gemensamma fragor, for att sta eniga och starka tillsammans i det oerhort
viktiga arbete som paborjades och som pagar.

Fran borjan drevs NMC i projektform. Infor Riksdagsvalet i september 2010,
genomforde vi en rad kunskapshdjande aktiviteter i syfte att genom
opinionsbildning lyfta gemensamma fragor for de cancerprofilerade
patientforeningarna, samt skapa 6kat fokus pa cancerfragor saval politiskt som i
media, infor riksdagsvalet i september 2010.

Sedan 2011 drivs NMC som en ideell forening i form av en intressepolitisk
paraplyorganisation. Vi ska fortsdtta med att paverka och se till att politikerna
haller vad de lovar nar det géller cancervdrden. Vart fokus ligger kvar pa vara
huvudfragor: cancerprevention, tidig upptackt, en rattvis cancervard och
rehabilitering/livskvalitet samt starkta patientrattigheter. Tillsammans ska vi
fortsatta att kampa MOT cancer och FOR alla cancerberérda.
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SAMARBETE

Genom NMC samarbetar och stottar
medlemmarna varandra for att i
overgripande projekt och i gemensamma
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Ett samhalle fritt fran
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alla erbjuds samma
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fragor nd 6kat genomslag i samhallet samt
att tillsammans arbeta for att uppna NMC:s
vision. Samarbetet ska praglas av respekt
for varandras likheter och olikheter.

diagnosticering,
behandling, vard och
omsorg, rehabilitering,
palliativ vard och social
trygghet.

NMC ARBETAR FOR

Att lyfta viktiga gemensamma fragor som galler
cancervarden i Sverige. Vara huvudfragor ar
cancerprevention, tidig upptackt, en rattvis och
jamlik cancervard, livskvalitet och rehabilitering
samt starkta patientrattigheter. Patient- och
narstdendesamverkan for battre forskning och
halso- och sjukvard ar en prioriterad fraga for
NMC.

NMC har sedan bildandet verkat for och
paverkatien rad fragor inom cancervarden,
sasom prevention, inférande av diagnostiska
center, screening, tidig upptackt,
nivastrukturering, optimal behandling,
kontaktsjukskoterskor, min vardplan,
rehabilitering, palliativ vard med mera.

Allt vi gor syftar till att forbattra villkoren for
manniskor som har eller har haft cancer och
deras narstaende. | dialogen med beslutsfattare,
massmedia och andra samhallsaktorer ar vi en
samlad rost for vara medlemsforbund.
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REMISSER OCH YTTRANDEN

Vi svarar kontinuerligt pa remisser nar nya regler inférs som berér canceromradet
och nérliggande omraden samt tar initiativ till egna skrivelser bland annat underlag
till regeringens forskningspolitik tillsammans med representanter fran universitet,
vard, intresseorganisationer och foretag.

NATIONELL SAMVERKAN

NMC samarbetar och samverkar med manga olika myndigheter, foretag och
organisationer runtom i Sverige i syfte att uppna positiva forandringar inom
canceromradet. Vi ser det som en sjadlvklarhet att arbeta brett for att kunna paverka
intressepolitiskt for att framja cancerberdrdas situation i Sverige. Vi ar
representerade i Regeringens patientrdd. NMC har medverkat i natverksmoten for
nationella patientforetradare. NMC medverkar i All.Can Sverige for att lyfta jamlik
cancervard, i EUPATI Sverige for patientforetradareutbildningar och
patientsamverkan mellan forskning, profession, myndigheter/beslutsfattare,
patienter/patientforetradare samtt life-scienc foretag och andra intressenter. EUPATI
Sverige avslutade sitt Allmanna Arvsfondsuppdrag och bildade en ideell forening
2024, i vilken Margareta Haag ar styrelseledamot.

NMC samverkar med Regionala Cancercentrum i samverkan for battre forskning, vard
och livskvalitet for patienterna och deras narstaende. Vi medverkar i Forska!Sveriges
medlemsforening Agenda for hdlsa och valstand och i Genomic Medicine Swedens
styrgrupp och Samverkansrdad samt i Vinnovaprojektet Nollvision Cancer - Test Bed
Sweden Precision Health Cancer. Vi representeras i GPCC (Goteborgs Centrum for
personcentrerad vard) personrdad och i Samka!; ett Vinnovaprojekt for patient- och
narstaendesamverkan. NMC har medverkat i Regeringens referensgrupp for
uppdatering av den nationella cancerstrategin, for expertgruppen for CCl, for
Socialstyrelsens/Vinnovas referensgrupp for EU Beating Cancer Plan och for
Cancerfondens Granskningskommitté for implementering av EU Beating Cancer Plan.

Margareta Haag ar ledamot i TLV:s Insynsrdad och ar i Sahlgrenska Sjukhusets
Strategiska rad.

Lars-Ingvar Johansson ar ledamot i Socialstyrelsens nationella sakkunnighetsgrupp
for hogspecialiserad analcancervard samt i NT-radets (SKR:s rad for nya terapier)
patientrad. Han medverkar dven i projektet "Vardig vard" som fokuserar pa tillgang
till medicintekniska produkter for cancerpatienter, sarskilt stomiprodukter, i
samarbete med Swedish Medtech och Svensk Sjukskoterskeforening inom Kolorektal
omvardnad (SSKR). Darutover ar han engagerad i Tobaksfakta och Smedjans véanner,
dar han arbetar med fragor kring nikotin, snus och tobak.

NMC har medverkat i framtagandet av en studiedatabas for Lif; HIKS, dar patienter
och forskare kan hitta kliniska provningar och eventuellt deltagande. NMC har
deltagit i Socialstyrelsens arbete; uppdrag av Socialdepartementet, att ta fram en
Nationell strategi for sallsynta diagnoser.
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INTERNATIONELL SAMVERKAN

NMC samverkar med andra organisationer i utlandet som arbetar med
cancerfragor och samarbetar med internationella patientorganisationer for cancer
i syfte att skapa positiva forandringar pa canceromrddet. D3 dessa oftast ar
diagnosspecifika sker samverkan i huvudsak via de av NMC:s medlemsforbund
som kontinuerligt deltar pa internationella konferenser och andra arrangemang
av intresse. Sedan 2021 ar NMC medlemmar i All.Can Sverige och samarbetar over
granserna med All.Can. International. och sedan 2022 i EUPATI Europa. NMC sitter
med i Vinnovas referensgrupp for EU Beating Cancer Plan och i Cancerfondens
granskningskommitté for implementering av EU Beating Cancer Plan i Sverige.

| mars 2024 deltog Natverket mot cancer i Sveriges delegation for US-Sweden
Cancer Summit och medverkade i ett seminarium om patient- och
narstdendesamverkan for battre forskning och halso- och sjukvard.

NMC &r medlem i Cancer Patients Europé (CPE) och deltar i sdval digitala som
fysiska moten for att driva aktiva fragor som EHDS, HTA och patient advocay samt
specifika diagnosfragor. NMC har under 2024 ansokt om medverkan som Co-lead i
ECPDC (European Cancer Patients Digital Center) tillsammans med Skanes
Universitetssjukhus.

NMC representeras i Advisory Board for EU-projektet AMB@R; ett projekt for
Sverige, Danmark och de baltiska landerna or digital rehabiitering .

LOGOTYPE

NATVERKET MOT
CANCER

varumarkesskyddad tom 2025-12-24
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VARA MEDLEMMAR

Nationella organisationer:

ALK Positive Sverige
Barncancerfonden (representerar sex
regionala Barncancerféreningar)
Blodcancerforbundet
Cancerforeningen PALEMA
Cancerkompisar
Gyncancerféorbundet

ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet
Lungcancerforeningen
Njurcancerforeningen

Natverket mot gynekologisk cancer
Sarkomfdreningen

Svenska Odemforbundet

Regionala/lokala organisationer:

Kraftens Hus, Boras

STYRELSE 2024

Margareta Haag, ordférande

Lars-Ingvar Johansson, vice ordférande

Ake Lindahl, kassér
Anne Vastgard, sekreterare

Ovriga ledamaéter:
Johanna Faijersson
Ulrika Jorgensen
Martin Persson
Malin Rennermalm
John Stewart

Lennart Ivarsson avgick under
verksamhetsdret

NMC ar oppet for alla
cancerprofilerade patient-
och narstdendeforeningar.

Vi uppmuntrar

kontinuerligt till
medlemskap. Fr.o.m. 4
februari 2014 kan personer
bli stodmedlemmar.

Revisor:
Jerker Pernrud
Hakan Rudefors

Revisorssuppleant:
Mats Eriksson

Valberedning:
Anne Carlsson
Helena Conning
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INTERNA MOTEN

9 protokollforda styrelsemoten har genomforts under 2024. Det har daven
genomfdrts manga arbetsgruppsmaoten infor och under olika projekt.

Ordforandemote holls 23 maj 2024 da Alexandra Andersson avgick och Malin
Rennermalm utsags till suppleant.

ADVISORY BOARD - EXPERTIS

Till sin hjalp har styrelsen dven en radgivande medicinsk grupp, "Advisory Board”
som under 2024 varit vilande. Denna grupp utses av styrelsen och skall besta av
ledande svenska onkologer samt personer med for cancerpatienter viktig
specialitet som speglar medlemsorganisationernas intresseomraden.

EKONOMI

Verksamheten bedrivs framst i projektform och utan vinstintresse. Projekten
utfors i arbetsgrupper som bestar av delar av styrelsen samt adjungerade
personer fran medverkande organisationer.

Intédkterna har i huvudsak bestatt av gdvor, medlemsavgifter och utskick av
bocker och informationsbroschyrer. Samtliga styrelseledamoter arbetar helt
ideellt, arvoden/loner forekommer inte.

NMC liksom flera medlemsorganisationer erhaller inte statsbidrag. Vi arbetar med
fragan genom att pdverka Socialdepartementet och Socialstyrelsen, bade
muntligt och skriftligt. Nuvarande system ar inte forenligt med dagens krav pa
patientmedverkan i varden och regelverket maste omarbetas. En 6versyn av
forordningen for statsbidrag till handikapporganisationer maste ta hansyn till de
sarskilda behoven hos cancerprofilerade patientorganisationer.

Under 2024 har NMC medverkat i flera olika projekt som kunnat generera en mer
stabil ekonomi. Vi medverkar i Vinnovaprojektet Testbed Sweden Precision Health
Cancer, Vinnovaprojektet med GMS for Systemdemonstrator, Vinnovaprojektet
Samka! - Samverkan 2.0 och i forskningsprojekt med GPCC/ Novartis om
livskvalitet vid brostcancer.

| ovrigt hanvisas till Resultat- och balansrakning samt revisionsberattelse.
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VERKSAMHET

INTRESSEPOLITIK

NMC driver ett aktivt paverkansarbete for en battre
cancervard, skapar uppmarksamhet och verkar for
Ookad kunskap om cancer. Vara huvudfragor ar
cancerprevention, tidig upptackt, en rattvis och jamlik
cancervard, precisionshalsa, cancerrehabilitering/
livskvalitet och starkta patientrattigheter.

Allt vi gor syftar till att forbattra villkoren for manniskor som har eller har haft
cancer och deras narstaende fran tidig diagnos genom hela vardprocessen. Vi
vander oss till alla cancerberdrda oavsett diagnos.

Natverket mot cancer vill verka for:

Ny lag for hdlso- och sjukvarden! En lag som ger oss patientrattigheter!

ATT Regering och riksdag maste ta nationellt ansvar for hdlso- och sjukvarden
inom canceromradet:

1.Varden behover kompetenskoncentreras i storre omfattning, det vill sdga
bade vard som bor vara tillganglig nara patienten och hoégspecialiserad vard
som koncentreras till ett fatal platser i landet.

2.Hogspecialiserad vard och forskning samt kunskapsutveckling bor integreras
under EN huvudman for att motverka orattvis vard. Oavsett vem som &ar
huvudman for den hégspecialiserade varden maste bade staten och regioner
gora allt for att fortroendet hos patienter ska finnas - genom tydlighet och
tillgdnglighet - pa lika villkor for alla.

3.Prevention, upplysning och implementering av goda levnadsvanor genom lek
och idrott och kunskap om kost samt droger, screening och vacciner. Ansvarig
ar primarvarden i samverkan med Modravardscentralen,
Barnavardscentralen, Skolhdlsan samt kommunal Halso- och sjukvard och
omsorg.

4.En tidig diagnos och snabb remiss till cancervarden ar A och O for patienten.
Ansvarig bor primarvarden vara i samverkan med specialistvard.

5.Leva med och efter cancern. Kronisk cancer, rehabilitering, sena biverkningar,
vard i livets slutskede. Ansvarig primarvard i samverkan med kommunerna
och cancercertifierade vardcentraler/ mottagningar.
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PROJEKT

Natverket mot cancer stravar efter att skapa ett samhalle fritt fran cancer, dar
rattvis cancervard och starkta patientrattigheter ar sjalvklara. For att uppna en
rattvis och jamlik cancervard fokuserar vi pa flera nyckelaspekter:

e Tidig upptackt: Vi arbetar for att framja tidig upptackt av cancer, vilket ar
avgorande for framgangsrik behandling och overlevnad.

e Precisionshalsa: Genom att framja precisionshalsa stravar vi efter metoder for
prevention, att skraddarsy diagnostik, behandlingar och vardatgarder for
varje enskild patient, baserat pa deras specifika behov och genetiska profil. Vi
verkar for att livskvalitet mats fran utredning till palliation, foljs upp och
utvarderas. Patientens mjuka varden bor matas kontinuerligt for att kunna
mata och folja upp patientens upplevda levnadstillfredsstallelse/livskvalitet.

e Fungerande rehabilitering: Vi ser till att patienter och deras narstaende far
tillgang till en effektiv rehabilitering som hjalper dem att aterhamta sig fysiskt
och psykiskt efter cancerdiagnosen for basta livskvalitet.

e Patient- och narstdendesamverkan for personcentrerad vard: Vi prioriterar
patient- och ndrstaendesamverkan och ser den som en nyckelkomponent for

att skapa forskning och en vard som ar inriktad pa individen och deras unika
behov och 6nskemal.

Dessa prioriterade fragor ar kdrnan i vart arbete och utgjorde grunden for vart
program pa Varldscancerdagen och vara aktiviteter i Almedalen. Samtliga delar
inkluderas i EU Beating Cancer Plan. Genom att fokusera pa dessa omraden
stravar vi efter att gora verklig skillnad for de som berdrs av cancer och forbattra
cancervarden 6ver hela samhallet. En viktig aspekt var att patient- och
narstdendesamverkan utgjorde en rod trad genom samtliga aktiviteter. Med malet
ar att integrera patienternas perspektiv och erfarenheter i diskussionerna.

Natverket mot cancer arbetar NATVERKET MOT CANCER
for ett samhalle fritt fran Wﬂ?z
cancer, en rattvis cancervard 74

och starkta patientrattigheter.

Far att fa till en rattvis och jamlik cancervird DEN 26 JUNI AR VI1 ALMEDALEN
:an-ha\-s T:;.ligcupplack;. :mcislio nsfh_illsla c:h l:ln QOCH SPRIDER KUNSKAP OM VARA
ungerande Cancerrehabilitering for livskvalitet X
for patienter och narstiende PRICRITERADE FRAGOR:
Infdr Varldscancerdagen kommer i att ha tre s W
frukostsamtal | zoem rrellan K, B:00-500 dar patierter TM‘; "5& =
samtalar tillsammans med forskare och professionen om; ?}W@W& "’_
« 23/1-Tidigupptackt Wrgéaﬁ&&fﬁf’”@ W
= 24/1- Precisionshilsa = MWW
= 25/1- Cancerrehabilitering for livskvalitet P“M
Pavarldscancerdagen samlar wi politiker och HOPPAS VI SES!
beslutsfattare och samtalar vidare, Delta i Stockbolm efler
via var webbsandning:
= 4/2-Varldscancerdagen Mm’r

Ids mer pa wwnw.natverketmotcancer.se N
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Varldscancerdagen 4 februari 2024

Syftet med Vardscancerdagen ar att 0ka kunskapen om
cancerpatienternas och narstdendes situation hos allméanhet,
profession och beslutsfattare. Vart mal for Varldscancerdagen
ar att skapa ett attraktivt och hogkvalitativt program som
lockar och skapar intresse och diskussion kring vara
prioriterade fragor, i forsta hand en tidig upptackt, minskade
orattvisor i cancervarden och starkta patientrattigheter.
Malgruppen ar politiker och beslutsfattare inom profession
och forskning pa lokal, regional och nationell nivd inom halso-
och sjukvarden.

Arets tema var ?Jamlik vard” med Patientsamverkan som en roéd trdd genom alla
aktiviteter ”All vard ska utga utifran patientens behov”.

| Varden bor fokus alltid ligga pa patientens behov, och inte vardens egna rutiner eller
begransningar. Det dar genom att anpassa varden efter varje individs unika situation och
behov som vi kan sdkerstélla den basta och mest effektiva varden for alla. Darfor ar det
viktigt att inkludera patient- och narstdendesamverkan pa systemniva dar regeringen,
riksdagen, myndigheter och intresseorganisationer som SKR spelar en central roll. Det
ar viktigt att skilja mellan patientsamverkan och patientmedverkan, dar patienten inte
bara foretrader en egen diagnos utan alla patienters intressen. Darfor verkar vi for att
involvera representanter som kan tala for patienters intressen generellt eftersom
personcentrerad vard ar nyckeln till att uppna basta resultat och patientens
valmdende.

Infor Varldscancerdagen 2024 genomfordes tre digitala frukostsamtal, ett for varje
prioriterad fraga. Dar vi bjod in forskare, patienter och profession for att samtala om
tidig upptackt, precisionshalsa och cancerrehabilitering. Sjalva Varldscancerdagen
genomfdérdes som ett hybridmote med deltagare pa plats samt livestream via webben.
Frukostsamtalen och Varldscancerdagen modererades av Ylva Kallman.

Dagen var ett hybridmote med ca 85 personer pa plats pa Sodra teatern i Stockholm
och ca 60 personer via livestream. Programmet var ca 3 timmar langt och vi hade 17
medverkande fran scenen med bl. andra Sjukvardsminister Acko Ankarberg och andra
viktiga representanter fran politiken, beslutsfattare och patientrepresentanter.

Allt material finns pa projektsidan:
https://www.natverketmotcancer.se/aktiviteter/varldscancerdagen-
2025/varldscancerdagen-2024/
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Arets cancernéatverkare

Natverket mot cancer instiftade hedersutméarkelsen Arets Cancernétverkare vid
Varldscancerdagen 2015. Hedersutmarkelsen tilldelas en person eller verksamhet
som genom sitt engagemang stottar Natverket mot cancers malsattning att starka
patientens inflytande och méjligheter till optimal vard. Utmarkelsen delades ut
vid Varldscancerdagen den 4 februari varje ar och bestar av ett diplom och aran.

Arets Cancernatverkare 2024 tilldelades
EVA JOLLY, Koordinator Karolinska
CCC. MsN, specialistsjukskoterska inom
onkologi, Tema Cancer, Karolinska
sjukhuset, vice ordférande i Nollvision
cancer

ARETS
CANCERNATVERKARE

Bild: Margareta Haag delar ut diplom till
Eva Jolly pa Sédra teeatern i Stockholm
4 feb 2024.

Almedalen

Almedalsveckan ar en vecka med fokus pa demokratiska och politiska samtal som
sker i slutet av juni varje ar. NMC ordférande och vice ordférande medverkade i
flera panelsamtal under dagarna den 25 - 28 juni pa inbjudan av andra
organisationer. Den 26 juni anordnade NMC tva seminarium i egen regi med stéd
av 11 foretag.

Det forsta handlade om: EU Beating Cancer Plan - Leva val, ett enklare livsom
patient, gdstades av bland andra Nationella Cancersamordnaren fran SKR, Kjell
Ivarsson och det andra seminariumet: Vad innebar en ny uppdaterad
cancerstrategi i Sverige?, gastades av bland andra av Mef Nilbert, sdrskild
utredare for uppdateringen av den nationella cancerstrategin . NMC spelade
dessutom in 6 stycken intervjuer med flera nyckelpersoner som medverkade i
programmet. Se hemsidan fér mer information: Almedalen 2024

NATVERKET MOT CAN?R

Al

EU Beating Cancer Plan -
Leva vil, ett enklare liv som patient

17:05 - 17:55

Vad innebir en ny uppdaterad
cancerstrategi i Sverige?

N}

ok i v g-ﬂrs.?ffn’/
AKTIVITETEN | ALMEDALEN GENOMFORS MED STOD AV

s GvaRT S {QJ Daiichi-Sankyo A

MERTK grtaes
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Natverket mot cancers Cancerrapport 2024

Som en del av projektet Varldscancerdagen 2024 arbetade NMC fram en rapport
som beskrev utvecklingen de senaste tre aren och ger forslag till atgarder for
Natverket mot cancers prioriterade fragor. Rapporten ldmnades till regeringen
och till Riksdagens socialutskott vid ett mote i borjan av mars 2024.

For att utveckling ska ske ar det ar viktigt
att hela tiden se over strukturer och
arbetssatt, lagar och bestammelser,
forskning och patientupplevelser inom EISJ:LCERRAPPORT
cancervarden. All den fantastiska
kunskap och de verktyg som tagits fram
for att gora livet lattare for
cancerdrabbade ska na patienten och
varden. | den har rapporten beskriver vi
den utveckling Natverket mot cancer sett
inom vara prioriterade omraden de
senaste tre aren. Syftet ar att 6ka
kunskapen om cancervarden. En vard
som allt fler tyvarr behover ta del av idag.
Till rapporten >>>

UTDRAG FRAN RAPPORTEN:

ATGARDER FOR EN BATTRE CANCERVARD:
| den har rapporten har vi visat pa utvecklingen de senaste

aren med fokus pd cancervarden och vad som kan forlanga
liv och forbattra livskvaliteten hos cancerdrabbade och
deras anhoriga. Omraden som tidig upptackt,
precisionshdlsa, cancerrehabilitering och
patientsamverkan garin i varandra. Natverket mot cancer
lyfter framforallt foljande :
e FOrebygg svar sjukdom med prevention och screening
e Se till att alla cancerpatienter far ta del av
precisionsmediciner
o Sadkerstall cancerrehabilitering redan vid diagnos
e HOj kompetensen om cancersjukdom hos personal
inom primarvard
e Ta med patienter i forskning och utveckling av varden
e Lyft anhorigperspektivi all utveckling av varden
e Gor det enkelt att dela halsodata
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Projekt Samverkan 2.0 - numera Samka!

Natverket mot cancer har representerats i en grupp bestdende av forskare, patient och
patientforetradare for att undersoka mojligheter och utmaningar for en genuin patient-
och narsteandesamverkan. Rapporten har presenterats och diskuterats vid GPCCs
forsta varldskongress i Goteborg, Nordic Precision Oncology Forum i Stockholm, US
Sweden Cancer Summit i Washington, seminarium med CPE (Cancer Patients Europe)
och vid mote med Business Sweden och Svenska ambassaden under ESMO i Barcelona,
vid konferens for lansering av PROMISE i Uppsala och vid JANE2 (EU Joint Actions
Network of Experts) konferens i Kobpenhamn.

Testbed Sweden Precision Health Cancer

| projektet Testbed Sweden Precision Health Cancer initierades en nationell
plattformsstudie, FOCU.SE dar patientforetradare nominerades for medverkan i
framtagande av protokoll, design och information till framtida studiepersoner. NMC
tillser att projektet blir ett genuint patient- och narstaendesamverkansarbete fran start
till resultat och publicering. Margareta Haag ansvarar for arbetspaketet for patienter,
patientforetradare och samhalle. Vi har ett tatt samarbete med utbildningsgruppen och
genomfor workshops och presentationer infor myndigheter och intresseorganisationer.

En nationell plattformsstudie, FOCU.SE, har borjat ta form. NMC:s medlemsféreningar
har utsett personer att ingd i patientradet dar man tillsammans med forskare tar fram
studieprotokoll, design och medverkar i studien fran ax till limpa. FOCU.SE berédknar
starta sitt uppdrag under 2025.

Regeringens Patientrad

Natverket mot cancers vice ordférande, Lars Ingvar Johansson har varit forordnad att
inga i det "lilla” Regeringens patientrad under 2023. | detta ar det mojlighet att paverka
utredningsdirektiv och andra aktuella handelser inom varden. Det dr 4 arbetsmoéte i det
lilla patientrddet och 2 i det stora, med alla patientorganisationer. Det har startats upp
flera stora betydande utredningar inom varden och speciellt som kan fa konsekvenser
inom cancer vard/prevention/livskvalité. Mojligheterna for att paverka politiken har
Okats vasentligt i patientradet.

TLVs insynsrad

Natverket mot cancers ordforande, Margareta Haag har forordnats av regeringen att
ingd i TLVs Insynsrad. Uppdraget ar personligt. Uppdraget ska ge stod till
generaldirektoren i sitt arbete.

Cancefondens expertgrupp

Natverket mot cancer ingar i Cancerfondens expertgrupp for granskning av
implementering av EU Beating Cancer Plan. NMC kartlagger implementering i Sverige av
EU:s flaggskepp och initiativ som ror EU Cancer Plan och ger férslag vad och hur man
ska kunna tillforsakra att implementera nddvandiga men dven 6nskade atgarder. NMC
ingar dven i Socialstyrelsens/Vinnovas expertgrupp for implementering av EU Cancer

Plan och NMC lyfter vara prioriterade fragor i arbetet.
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Medverkan i seminarier, paneler, referensgrupper
& workshops under 2024

NMCs representanter har under aret inbjudits och medverkat i flera seminarier,
panel- och rundabordsdiskussioner, i myndigheters referens- och arbetsgrupper
samt brukarrad i fragor som ror cancer och cancerpatientens stallning samt
cancerforskning men dven i regeringens utredningar om datadelning,
uppdatering av en nationell cancerstrategi, EU-samrdd om lakemedel och
utredningen om vardansvar dar NMC sitter i arbetsgruppen.

Inbjudningarna har kommit fran Socialdepartementet, Riksdagens Socialutskott,
Cancerfonden, Socialstyrelsen, SKR, RCC, TLV, WHO, Forska!Sverige, LIF och
Dagens Medicin med flera. NMC har representerats vid moten i Riksdagen om en
uppdaterad cancerstrategi med Cancerfonden - livskvalitet enligt EU Beating
Cancer Plan och patientperspektivet for digitala l6sningar.

NMC har medverkat i ett projekt for cancerbehandling i ett kdpcentrum i Uppsala
- Granbyprojektet, tillsammans med UAS och Region Uppsala.

NMC medverkade i Vitalis i Goteborg i maj dar vi lyfte patientperspektivet i vard
och forskning.

NMC representeras i styrelsen for EUPATI Sverige och aven i den europeiska
organisationen. Vi har medverkat for framtagande av en svensk
patientforetradareutbildning som erbjuds digitalt och avgiftsfritt.

| Nollvision cancer/ Testbed Sweden Precision Health Cancer ar NMC involverade
i manga olika projekt och driver tillsammans med andra parters utveckling av
kliniska studier, forskning och vard i Sverige, EU och internationellt.

NMC har ocksa under aret haft ett flertal moten och arrangemang med vara
samarbetspartners och stodjande foretag, regionalt, nationellt och
internationellt. Vara samarbeten med Life Scienceforetag redovisas pa var
hemsida. Avtal enligt LIFs regler skrivs med lakemedelsforetag och redovisas i
LIFs databas.

NMC har medverkat i ett hognivamote med Swelife for diskussion om framtida
implementering av samverkan naringsliv - akademi - profession - vardgivare -
beslutsfattare/poltiker - patientforetradare.

NMC har tillsammans med bl a RCC i samverkan tagit fram ett
heldagsseminarium om livskvalitet "Leva - inte bara 6verleva” med manga
aktorer som kan anordna rehabilitering, ”survivorship” och ett liv med/efter
cancer med battre livskvalitet.

NMC har deltagit i Socialstyrelsens arbetsgrupp for ECHoS och ett eventuellt
framtida Cancer Mission Hub i Sverige.

SIDA 14
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MEDIA

NMC har under aret publicerat flera debattartiklar, pressmeddelanden och
medverkat i media. Merparten finns publicerat pa hemsidan.

Artiklar 2024

Dagens medicin, 4 janu
2024

"ldentifiera hur statlig
styrning kan starka
patientdelaktighet”

Kampen mot cancer, 4 feb

| 2024

"Nya strategier for forbattrad
vard & livskvalitet”

Dagens medicin, 9 maj 2024
"‘ "Anlita patienter for battre

q cancerrehabilitering"

% @ Podcast, 27 maj 2024
=] “Fokus pa
vardansvarskommittén
patienter for battre
cancerrehabilitering ”

rell, Margareta Haa
ena Danielsson

Dagens medicin 30 maj
2024,

“Kunskapen om EU:s
cancerplan maste 6ka"

Kampen mot cancer, 24 juni
2024

“Tillsammans mot cancer -
for alla cancerberérda!”

| Sahlgrenskaliv, 26 juni
2024

"En bra kansla att vara
hemma mitt i vardagen
aven om man ar sjuk”

Dagens medicin, 28 nov
2024,

"Tillsatt en utredning om
patientrdrelsens
forutsattningar"
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Sociala medier 2024

For att arbeta snabbt och resurssmart, samt for att kunna nd ut till sd manga som
mojligt, har NMC redan fran borjan siktat pa atti sa hog grad som mojligt anvanda
sig av internet och sociala media sa som Facebook, Instagram och LinkedIn.

Réckvidd pd sociala medier refererar till det

2024 1 SIFFROR totala antalet unika anvandare som ser en
Facebook: specifik post, annons eller inldgg under en
Foljare - 6 200 st given tidsperiod. Det mdter hur ménga
SEIITT PR UM CR KRN 1 inniskor som har exponerats for det
2023) innehdllet, oavsett om de interagerade med
Annonsbgdget - deteller inte. Ju hogre rdackvidd, desto
25.839kr inkl moms L o o o

storre dr potentiellt innehdallets pdverkan

och spridning.

LinkedIn:
Foljare - 1 098 st

NMC lagger mest budget pa annonsering
Instagram: pa Facebook infor Varldscancerdagen och
Foljare - 782 st Almedalen.

Rackvidd - 31,9 tn (+43,8% fran

2023)

Annonser @ e ti Pk ti Resultat 1. Spancaat o
ngar vidd belopp

Boostat Facebook-inlagg

4 jun 2024 « Skap... sseu S 10 00{?!00 kr
H Inliiggsinteraktioner Slutfird e _'En ki ¢ o Marknadsfér pd nytt Visa resultat

Boostat Facebook-inlagg 5 839.42 k
8teb 2024 » Skap.. e I

B Lankklick [ Nekad | Giatines Ll tdmn  ® Visa information
vl s A ;

Eoostat Facebook-inlagg
8 jan 2024 » Skap... = 10 000:00 ke

L :- Lankklick Slutfird e _5 F _tn 5 _OEB' syt 8 Marknadsfar pd nytt Visa resultat
Anma eyt VS Hackwidd ANk

Hemsidan

Sedan 2020 har Helena Conning, tidigare styrelseledamot, tillsammans med
Caroline Fagerson, Combined AB verkat for att var webbplats, layout- och
innehallsmassigt, till att bli mer andamalsenlig for vara behov. Samt hjalpt till
med var digitala ndarvaro genom att publicera nyheter pa sociala medier och skéta
uppdateringar av hemsidan.
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OVRIG
VERKSAMHET

LEVNADSVANOR OCH CANCER

PREVENTION AR EN AV NATVERKET MOT CANCERS
KARNFRAGOR OCH VI VILL UPPLYSA OCH INFORMERA
OM VART ARBETE FOR ETT BATTRE LIV!

Tobak, nikotin och vita snuset!
Det vita snuset med nikotin har utvecklats till en stor fara for manga. Nikotin ar ett
gift och okar risken for cancer. Nya generationer borjar anvanda det vita smaksatta

snuset som manga ganger innehdller hoga halter av nikotin. Vi bedriver vart r
paverkansarbete i tobaks och nikotinfragor framst genom vart medlemskap i g
tankesmedjan Tobaksfakta. Medlemmar i Tobaksfakta ar forutom NMC; Lakare mot 9

tobak, Sjukskoterskor mot tobak, Tandvard mot tobak, Larare mot tobak, Psykologer
mot tobak, Yrkesforeningar mot Tobak, Visir, Cancerfonden, A Non Smoking
Generation, Riksforbundet SMART, Astma- och Allergiférbundet, Unga Allergiker,
Hjart- och Lungfonden, Tobakspreventivt natverk i landsting och regioner, SMART
Ungdom och Hjart- och Lungsjukas Riksforbund.

Kost och cancer

Det ar svart att dra entydiga samband mellan enskilda livsmedel och risken for
cancer, men det pagar hela tiden forskning varlden 6ver. Insjuknandet i cancer ar
komplext och beror pd vad man ater, hur mycket man ror pa sig, kroppsvikten,
genetiska faktorer samt livsstil som rokning, alkohol och solning. Man vet dock att 1/3
av all cancer kan forebyggas med hjalp av halsosamma levnadsvanor. Texten ar
skriven av Karin Andersson, leg dietist med masterexamen inom folkhalsa.
Projektledare Mat och Cancer, Dietisternas Riksforbund. Utover Nej Tack Tobak och
Kost och cancer finns texter om alkohol och motion pa var hemsida.
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Bocker och informationsmaterial

AVEN DU SOM
PATIENT OCH
NARSTAENDE
KAN BIDRA.

N_a'.‘.'i.‘i
~

Saker Cancervard

Ar jag inte sdker som Cancerpatient? Sjalvklart kan du kanna dig trygg
med svensk cancervard och vara forvissad om att personalen arbetar
for att ge dig basta mojliga behandling och omsorg. Dessutom pagar
sedan 10 - 15 ar ett intensivt arbete med att gora sjukvard battre och
sakrare.

Patienter och narstaende har dock hittills inte haft ndgon
framtradande roll i detta arbete, vare sig i Sverige eller internationellt.
Detta trots att det faktiskt finns saker patienter och narstaende kan
bidra med for en sakrare cancervard. Och det ar detta vi beskriver i
”Saker Cancervard”. Syftet ar inte att skramma upp eller att valtra dver
ansvar, utan att ge dig och dina narstaende en mojlighet att bidra till
att din vard blir sékrare.

”Saker cancervard” vander sig darfor till dig som ar eller har varit
patient inom cancervarden samt till ndrstaende. "Saker cancervard” ar
ett samarbete mellan Natverket mot cancer, Landstingens Omsesidiga
Forsakringsbolag och Regionalt Cancercentrum Stockholm Gotland.

Den ofrivillige resendren - en bok om din cancerresa

Boken ger vagledning och stdéd for den som drabbats av cancer. Den
tar upp olika prévningar som man kan stallas infér under "resan”:
fysiska, psykiska, sociala och existentiella prévningar. Den ofrivillige
resendren ger ocksa enkla verktyg som kan anvandas i kontakt med
varden. Verktygen ar till for bade den som sjalv har cancer och for den
som ar narstaende.

Den forsta upplagan (2013) togs fram med stod av Region Halland, SKL
och Vinnova. Boken har hamtat inspiration fran en australisk forlaga
och har vidareutvecklats och omarbetats for att passa svenska
forhallanden. NMC medverkade aktivt till bokens framtagande. Boken
ar nytryckt och utgiven av cancerresan.se. Férordet i den nytryckta
boken ar skrivet av Katarina Johansson, f. d. ordférande NMC. Boken
kan bestallas pa NMC:s hemsida och kan aven lasas online.
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Bocker och informationsmaterial

Narstaendeboken
Fler 4n 60 000 personer far varje ar i Sverige cancer. Det ar
i iR CHEN manga, 6ver en halv miljon, som har eller har haft cancer. Detta
ISt forandrar livet, inte bara for cancerpatienten, utan for alla runt
omkring. Alla berors, familj, slakt, vanner, arbetskamrater och
manga flera.
Idén till Narstdendeboken baseras pa den tidigare
Anhodrigboken. Texterna har reviderats och uppdaterats av en
arbetsgrupp inom Natverket mot cancer som bestatt av bland
andra Maria Hellbom, psykolog och verksamhetschef for
Centrum for cancerrehabilitering, Stockholm med flera. Vi
hoppas att vi genom denna skrift kan underlatta livet for alla er
cancerberdrda, att stddja de som star ndra, vara en hjalp att
soka vidare efter mer information. Boken kan bestallas pa var
hemsida och aven ldsas online.

HTA-broschyren - “Go6r din rést hord!”
Broschyren finns publicerad pa var hemsida fri att anvanda for

- alla intresserade. Texten ar skriven av journalisten Margaretha
; Hagglund och faktagranskad av Goran Edbom, 6verlakare
a 'J ~ Cancercentrum Norrlands US som tidigare ingatt i NMC:s
Advisory Board.
L
s ’ '
GglslTllllI
'ROST HORD!

_ P
ke ]
o Bt ey dabing -u i

Har kan du ladda hem boécker och ‘ ‘

informationsmaterial >>> TILLSAMMANS
MOT CANCER

Har varit NMCs motto sedan
bildandet 2009.
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MEDLEMSSKAP
& PARTNERSKAP

All.Can Sverige bildades i december 2020 och
bestdr av lakemedelsféretag, professionen och
patientforeningar. Enkater har genomfdérts bland
medlemsorganisationernas medlemmar for en
rapport om aktuell cancervard. En Policy for jamlik
vard har sammanstallts och NMC har medverkat i
ett webbinarium om delande av data.

EUPATI Sverige EUPATI Sverige avslutade sitt projekt i september 2014 och
bildade en ideell forening i maj. Margareta Haag ar styrelsemedlem. Utbildning
for patientforetradare men aven for profession och beslutsfattare om halso- och
patientlitteracitet erbjuds avgiftsfritt.

Forska!Sverige | syfte att bidra till 6kad halsa och valstand i Sverige har
Natverket mot cancer och 35 andra organisationer gatt ihop for att samverka
under ForskalSveriges ledning. Organisationerna, som representerar akademi,
vard, naringsliv, fackférbund samt patient- och andra intresseorganisationer
(daribland Natverket mot cancer), samverkar langsiktigt for att forbattra
forutsattningarna for medicinsk forskning, féretagande och vard i
medlemsorganisationen Agenda for Halsa och Valstand. Margareta Haag ar
styrelseledamot i Agenda for hdlsa och valstand sedan april 2021.

Forum for Health Policy representerar en bredd av omraden inom halso- och
sjukvarden, fran patientféreningar, arbetsgivar- och fackféorbund till vardgivare,
myndigheter och lakemedelsbolag. Som medlem far vi en plattform att lyfta
fragor som ar viktiga inom halsa, sjukvard och omvardnad. Samtidigt ges
medlemskapet en maojlighet att i kreativa workshops och informella traffar méta
och féra dialog med personer med andra perspektiv. | interaktionen daremellan
skapas nya tankar och idéer. Medlemskapet ger oss ocksa tillgang till Forums
natverk av bade nationella och internationella forskare. Via dessa ges en inblick i
vilken forskning som pagar, bade i och utanfor Sverige, inom olika discipliner
sasom management, folkhdlsa, ekonomistyrning, informatik och e-Héalsa. forts.
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Sammantaget syftar forumet till att vara ett robust stéd i ett
kunskapsbaserat beslutsfattande, bade i medlemmarnas egna
organisationer och i halso- och sjukvardspolitiken i stort. NMC
representeras i valberedningen.

Genomic Medicine Sweden (GMS) | bred samverkan med sjukvard,
akademi och naringsliv bygger GMS en infrastruktur som mojliggor
forbattrad diagnostik, individanpassade behandlingsval och forskning
inom omrdadet precisionsmedicin. GMS fokuserar till en bérjan pa bred
gensekvensering vid bland annat cancer, sallsynta diagnoser och
infektionssjukdomar. NMC ingar | styrgruppen for GMS och i GMS
Samverkansrad.

Leading Health Care har ett partnernatverk med verksamma praktiker
fran ett 30-tal organisationer dar vi ingar; myndigheter,
bestallarorganisationer, utférare, professionsférbund, patientforeningar,
branschorgan och lakemedelsbolag. Det finns en uttalad ambition att
partnergruppen ska vara heterogen och inkludera alla delar av sektorn.

Nollvision cancer/ Testbed Sweden Precision Health Cancer ar ett
Vinnovaprojekt dar aktérerna samverkar for att driva cancerfragan
framat och for att Sverige ska bli en ledande Life science nation. NMC
ansvarar for en arbetsgrupp for patienter och allmanhet.

Samverkan 2.0 - Samka! ar en grupp med representanter fran KI/GMS,
Biobank Sweden, ATMP Sweden, RCC Stockholm Gotland, Forum
Spetspatienter och NMC dar vi undersdker metoder for
patientsamverkan patient/patientforetradare - profession - akademi -
naringsliv och samhallets aktorer.

Tobaksfakta Natverket mot cancer ar medlem i den oberoende
tankesmedjan Tobaksfakta. Genom Tobaksfakta arbetar vi for ett rokfritt
Sverige.

http://www.natverketmotcancer.se/om-oss/samarbeten-natverk-och-
organisationer/
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SAMARBETEN

FORETAG &
OVRIGA

LIF-anslutna foretag samt Medicintekniska
foretag

AbbVie, Amgen, AstraZeneca, Astellas, Bayer,
Bristol-Myers Squibb, DaiichiSankyo, Gilead, Ipsen,
Janssen, Merck, MSD Sverige, Novartis, Novocure,
Pfizer, Roche och Takeda.

Kommunikationsféretag

Care of Conning tillsammans med Combined AB hjadlper oss med var digitala
narvaro genom att vara till stdd med sociala medier och skéta uppdateringar av
hemsidan. Get a Newsletter hjalper till med kommunikationen via digitala
nyhetsbrev. Kommunikationsnatverket Combined AB hjdlper oss med att pa ett
mer effektivt satt fa ut vara viktigaste budskap via var webb, sociala medier med
hjalp av film och rorliga medier samt projektleder vara stérre seminarier sa som
Varldscancerdagen, Cancerrapporten samt Almedalen.

Organisationer
NMC samarbetar med universitet, professionsféorbund bransch- och
intresseorganisationer i fragor som ar av gemensamt intresse.

Regionala cancercentrum (RCC)

RCC ar en kunskaps- och utvecklingsorganisation med center i varje halso- och
sjukvardsregion i Sverige. RCC ska verka for att landets cancervard ska bli mer
patientfokuserad, jamlik, saker och effektiv. NMC:s representanter deltar genom
sina lokala och regionala foreningar aktivt i styrelser, ledningsgrupper,
arbetsgrupper och patient- och narstaenderdd. NMC samverkar med Regionala
cancercentrum i samverkan.

A Non-Smoking Generation, Cancerfonden, Arbetsterapeuterna,
Fysioterapeuterna, Kontinet.se, Lakarférbundet, Sjukskdterskor i Cancervard,
SMART och SMART Ungdom, SWEDPQOS, Vardférbundet och manga fler.

http://www.natverketmotcancer.se/om-natverket-mot-cancer/samarbeten-natverk-
och-organisationer/
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Administration

NMC:s styrelse jobbar helt ideellt och har inga arvoden/léner. Tack vare vara
projekt far aktiva ledamoter ersattning for tid for uppdrag inom Vinnovaprojekt
och har kunnat bygga upp en liten resurs som nu erbjudits en extern
administrator - 5 tim/veckan. En liten start men féorhoppningsvis ndgot som kan
bli statiskt och permanent.

Var verksamhet har exploderat och utan ndgon form av stats- eller
Cancerfondsbidrag ar det svart genomfora alla projekt och uppdrag som
medlemmarna vantar sig av oss.

Vi kan nu skicka ut nyhetsbrev, info@adressen, medlemsbrev och dylikt 5
tim/veckan. Sedan start av NMC har vi aldrig haft tillgang till resurser att
anvanda oss av extern hjalp mot ersattning.
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STYRELSENS
SLUTORD

Nu har det gatt mer an 10 ar sedan vi fick den nationella

cancerstrategin av davarande socialminister Géran Hagglund

(KD). Ett storstilat dokument, nu skulle det bli forbattringar!
En del har hdnt, men forandringar gar alldeles for langsamt och byggs ofta pa med nya
administrativa funktioner. Vi har processledare, samverkansgrupper, koordinatorer och
det talas om ledtider och tvarfunktionell samverkan. Men sdllan om patienten.

Det finns sa otroligt mycket kvar att gora inom svensk cancervard. Visst har forskningen gjort stora
framsteg, och visst kan manga behandlas framgangsrikt och fortsatta sina liv med en kronisk
cancersjukdom. Men vi maste ocksa vaga prata om att cancer fortfarande ar en dédlig sjukdom for
manga. 25% av de som drabbas lever inte fem ar efter sin diagnos. Det maste till en andring dar vi
lyckas med att 75% av alla cancerdrabbade far sin diagnos i Stadie 1.

Vi blir friska i ett land, men sjuka i 21 olika regioner. Den halso- och sjukvardslag som kom 1982 hade
som mal att ge "en god héalsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen”. Men de 21 regioner
som ar ansvariga for varden har under dessa 35 ar inte lyckats uppfylla denna lagstiftning, utan
orattvisorna och ojamlikheterna bara okar i stallet.

NMC har tagit upp problemet med de lokala och regional journalsystemen som inte pratar med
varandra. Journalsystemet dr den viktigaste parametrarna for att vi patienter - och varden - ska
kunna dga och dela sina data. EU Beating Cancer Plan foreslar att patienten ska dga sina data - och
det ar dags att Sverige inforlivade EU:s rekommendationer till nytta for patient, vard, forskning och
samhalle.

NMC har papekat vikten av att patient/patientforetrddare inkluderas i processen design-planering-
genomforande- publicering av kliniska studier och forskning. Det finns evidens for att
patientsamverkan leder till en battre forskning och béattre halso- och sjukvard. Det ar dags att det blir
verklighet!

Ndtverket mot cancer behdvs - som en patryckare och garant for att allt arbete alltid utgar fran
patienten och dennes behov.

Natverket mot cancer representerar idag 12 patient- och narstdendeorganisationer och 30 000
individmedlemmar, allt fran barn till dldre. Vi bjuder kontinuerligt in organisationer som dnnu inte ar
medlemmar[EC1] och var forhoppning ar givetvis att alla ska se vardet av samarbete och bli
medlemmar i en cancerprofilerad intressepolitisk samverkansorganisation Tillsammans ar vi starka!

Slutligen vill vi tacka ALLA som pa olika satt har arbetat med och for oss, for alla cancerberdrda. Tack
for att ni stottat oss i bade med och motgangar, utan er och ert stod skulle vi inte finnas.

Vi lovar att vi ska fortsatta att paverka och se till att politikerna haller vad de lovar nar det galler
cancer.
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