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Brostcancerforbundet

Brostcancer ar den vanligaste formen av cancer hos kvinnor i Sverige. Varje timme far en kvinna ett
brostcancerbesked. Varje vecka far en man samma besked. Bréstcancerforbundet ar Sveriges enda
intresseorganisation som fokuserar enbart pa brostcancer — och som stodjer bade forskning och
medlemmar.

Detta vill vi uppna

Aret 1978 samlade Karin Gyllenskdld, docent i psykologi, en grupp bréstcanceropererade kvinnor for
att testa idén om ett forum déar brostcancerdrabbade kunde prata med andra som gatt igenom
samma erfarenhet. Traffen resulterade i att Brostcancerféreningen Stockholm startades och kvinnor
fran 6vriga Sverige anslot.

1982 grundades Brostcancerférbundet for att samordna de da 11 befintliga Bréstcancerforeningarna.
Elisabeth Hedin valdes till ordférande och an i dag delar vi ut flardstipendier till hennes minne.

| dag bestar Brostcancerforbundet av 33 lokalféreningar och har nara 11 000 medlemmar.
Riksférbundet och lokalféreningarna samverkar for att na var gemensamma vision: Att ingen ska
drabbas av bréstcancer. Organisationen har dndrats genom aren, men ursprungsidén fran 1978 finns
kvar, genom informationsutbyte medlemmar emellan, stodpersonsverksamhet och gemensamma
aktiviteter. Forbundet arbetar ocksa med inriktning pa att tillhandahalla faktainformation om
brostcancer, bedriva paverkansarbete, insamling och bidra till bade forskning och rehabilitering.

Brostcancerférbundet finns framst till for alla som har egen erfarenhet av bréstcancer, men ocksa
narstaende och andra som &r intresserade av att stodja var verksamhet. | fokus star alla som sjalv
drabbats av bréstcancer och som vill uppleva gemenskapen med andra i samma situation, precis som
for kvinnorna som grundade foérbundet. Ingen ska behdva vara ensam med sin bréstcancer.

For att nd var vision om att ingen ska drabbas av brostcancer har vi fokuserat pa:

- Opinionsbildning

- Informationsinsatser

- Forskning och utveckling

- Utbildningsinsatser

- Stod till drabbade och deras narstaende
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Langsiktiga mal for Brostcancerférbundet ar att 6ka allmanhetens kunskap om brdstcancer i Sverige
och att paverka beslutsfattare och vardprofession for en samverkan sa att basta mojliga
forutsattningar for att bedriva forskning mojliggors i Sverige. Senaste forskningsréon om basta
behandling maste goras tillgdnglig oavsett bostadsort for personer som far en bréstcancerdiagnos.

Brostcancerférbundet har under drygt tio ar drivit tre frdgor som varierat enligt verkligheten. Under
2018 har de tre prioriterade fragorna varit:

1) Alla ska ha tillgang till jamlik brostcancervard oberoende av bostadsort.
Rapporter har visat att patienter behandlas olika beroende pa var de bor.

2) Kvalitetsregister och tillgang till rehabilitering fér patienter med spridd brostcancer ar en
hogprioriterad fraga for Brostcancerférbundet, da detta inte finns idag.

3) Individanpassad screening ska erbjudas.

Alla kvinnor mellan 40-74 ar har nu, tack vare Brostcancerforbundets mangariga paverkansarbete,
genom regeringsbeslut gratis mammografi fr.o.m. 1 juli 2016. Nu arbetar vi for att kvinnors risk och
inte alder ska ligga till grund for hur kvinnor far sina brést undersokta. Detta inne bar en
vidareutveckling av mammografiprogrammet som i princip har varit oférandrat sedan 90-talet. Detta
ar ett langsiktigt arbete som inne béar en storre systemférandring och som det kommer att ta tid att
se effekterna av.

Pa kortare sikt har malen varit storre synlighet for att 6ka den allmanna kunskapen om bréstcancer,
som ar den cancersjukdom som drabbar flest kvinnor i Sverige samt att visa att dven man drabbas.
Brostcancerforbundet har dven drivit fragan om tidig upptackt, for oavsett forbattrad diagnostik och
behandlingsterapier, da ar det tidig upptackt som raddar flest liv.



 BROSTCANCER
FORBUNDET

Effektrapport Giva Sverige
Antagen av styrelsen 21 september 2019

Vart organisatoriska sammanhang

Brostcancerférbundets hogst beslutande organ ar kongressen som arrangeras vart tredje ar.
Kongressen faststaller forbundets stadgar, valjer ordférande, styrelse och auktoriserad revisor.
Kongressen bestar av representanter fran férbundets 33 lokala foreningar. Styrelsen leder for bundet
mellan kongresserna och arbetar langsiktigt och strategiskt. Kansliet verkstaller de beslut kongressen
och styrelsen tar. Varje ar mellan kongresserna arrangeras en ordférandestamma, som &r av
radgivande karaktar férutom i de fall dar styrelsen ber stdmman om att fattat beslut.

|

Ordforande-
stimma

Forsknings-
kommitté

tyrelsen P
Styrelsens Kansli
arbetsgrupper

Brostcancerférbundet samarbetar ocksd med relevanta organisationer och natverk bade nationellt
och internationellt. Syftet med samverkan ar oftast kunskapsinhdmtning och kunskapsspridning eller
mojlighet till paverkansarbete.

Brostcancerforbundet har under aret varit representerade i ett flertal organisationer, referens- och
arbetsgrupper, bl.a:

Funktionsratt Sverige (Rose-Marie Fredrikson har representerat Funktionsratt Sverige som expert i
utredningen om jamlik vard)

Cancerfondens huvudmannaorganisation

Svenska brdstcancergruppen

Europa Donna

CiS (Cancerforbund i Samverkan)

Nationella Kvalitetsregistret

RCC (Regionala Cancercentra)

Scan B —styrgrupp

SKL (Sveriges kommuner och landsting)

NT-radet
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Enheten for kvalitetsutveckling sédra regionen
Vardanalys — kartlaggning av digitalt stod inom varden

Internationellt samarbete
Inom Norden pagar en kontinuerlig samverkan mellan landernas brostcancerorganisationer.
Samarbetet med Europa Donna, den europeiska brostcancerkoalitionen fortsatter.

Brostcancergruppen

Brostcancerforbundet deltar som medlem i Svenska Brostcancergruppen, SweBCG, som ar den
sammanslutning av brostcancerspecialister inom samtliga discipliner inom brostcancervarden som
sedan 2000 har arbetat fram konsensusdokument om nationella vardprogram for bréstcancer.
Deltagare i SweBCG valjs in och for att arbetet ska ha en tydlig nationell pragel valjer man in
representanter fran hela landet for att minska regionala skillnader och olikheter i varden.

Cancerforbund i Samverkan

Brostcancerférbundet medverkar i ett natverk av andra cancerpatientforbund under samlingsnamnet
Cancerforbund i Samverkan, CiS. Tre gemensamma fragor star i fokus:

1. Folja verksamheten i Regionala CancerCentra, RCC, som inrattades som foljd av den Nationella
Cancerstrategin (SOU 2009:11)

2. Forutsattningar for att klinisk forskning kan bedrivas i Sverige

3. Den ojamlika varden

Brostcancerférbundet ar medlem i Funktionsratt Sverige och samverkar darigenom med samtliga dar
ingaende forbund.

Nordiskt samarbete

Brostcancerforbundet har initierat ett utdkat nordiskt samarbete. Sedan manga ar genomfors en
Nordisk Konferens vartannat ar. Gemensamt beslutade fragor drivs nationellt, men data och
information om sjukvardssystemens organisation och verksamhet i 6vriga nordiska lander forstarker
det nationella paverkansarbetet. Informellt samarbete pagar kontinuerligt mellan landernas
riksorganisationer.

Europa Donna

Brostcancerférbundet ar medlem av den europeiska brostcancerkoalitionen, Europa Donna.
Medlemskapet ger Brostcancerforbundet centralt 6kad kunskap och mdjligheter till ett vidare
paverkansarbete inom Sverige dven i samverkan med andra medlemslander. Da
Brostcancerférbundets medlemmar ges mojlighet att delta i utbildningar, konferenser och
sammankomester far Brostcancerférbundet generellt ett utokat kontaktnat inom den europeiska
unionen. Det ar av stor vikt med den kunskapsékning detta innebar i lokala bréstcancerféreningar,
vilket ger forbattrade mojligheter att driva fragor pa lokalplanet. Nar Riksorganisationen och de
lokala féreningarna arbetar mot gemensamma mal 6kar maojligheterna till forbattring inom
brostcancervard och dess grundforutsattning - forskningen. Genom ett aktivt deltagande i Europa
Donna ar Brostcancerforbundet representerat i ett flertal internationella forskningssammanhang.
Det natverk och den kunskap det ger har mycket stor betydelse for det nationella paverkansarbetet
da det ar faktisk kunskap som kan férandra genom att férklara konsekvenser ur ett
patientperspektiv.



BROSTCANCER
FORBUNDET

Effektrapport Giva Sverige
Antagen av styrelsen 21 september 2019

Brostcancerférbundets kansli

Fran Brostcancerforbundets kansli drivs den dagliga verksamheten, med utgangspunkt fran beslut av
Brostcancerforbundets styrelse pa uppdrag av kongressen. Vid kansliet hanteras omvarldsbevakning,
kommunikation, service till lokala bréstcancerféreningar och allmanhet. Insamlingsverksamhet
genom samarbetspartners skots ocksa av Brostcancerforbundets kansli.

Styrelsens arbetsgrupper fordelas sa att samtliga medlemmar deltar i nagon grupp. Fordelningen ar
gjord utifran sarskilda intressen och/eller kompetenser.

Vara strategier for att uppna vara mal

Arbetssatt och inriktning 2018

Okad synlighet

Under aret har Brostcancerforbundet arbetat i enlighet med vart uppdrag for att informera om, och
marknadsfora, Brostcancerforbundet. Kommunikationen riktar sig framst till alla som har drabbats av
brostcancer och deras narstaende, men ocksa till en bred allménhet som givare, potentiella
medlemmar, politiker och profession. En viktig malgrupp for férbundets kommunikation ar ocksa
vara lokala brostcancerforeningar och de fortroendevalda och frivilliga som engagerar sig dar.

Lanseringskampanij

Brostcancerforbundet bytte namn 2018 och for att satta organisationens nya namn och identitet pa
kartan gjordes en lanseringskampanj hosten 2018 med budskapet: Bli medlem i
Brostcancerforbundet. Vi valde medvetet att vanta med lanseringen av nya namnet och logotypen till
hosten for att ocksa kunna uppmarksamma forbundets nya webbplats som realiserades i september
2018. Lanseringskampanjen hade den forvantade effekten att manga sokte sig till
Brostcancerforbundets nya webbplats, dar besoksstatistiken 6kade dramatisk under
lanseringsperioden.

Nytt informationsmaterial

Som en konsekvens av namnbyte och logotyp, samt kongressens beslut om ny vision, behdvdes dven
visst grundlaggande informationsmaterial tas fram med en kort beskrivning av Brostcancerforbundet,
var vision, mission och medlemslofte.

Magasin B

Brostcancerforbundets medlemstidning fick ny utformning och nytt innehall 2018. Den gamla
medlemstidningen, BRO-fastet, blev Magasin B och kom ut med fyra nummer 2018. Tidningen har en
upplaga pa 13 500 ex. Forbundet ville skapa en varm tidning om nagot som ar livsomvalvande och
svart. Tidningen produceras i samarbete med tidningshuset A4. Den nya tidningen blev val mottagen
och blev under 2018 nominerad till inte mindre an tre branschutmarkelser: Tidskriftspriset — kategori
Arets omgdrning, Publishingpriset och Svenska Designpriset. Magasin B tog hem forsta priset och vann
Publishingpriset! Brostcancerférbundets synlighet 6kade stort med nya Magasin B.

"Forvandlingen ar enorm. Fran inatblickande Brofastet till livsbejakande Magasin B. Det nya
konceptet lyfter med respekt och formsakerhet ett tungt amne. Magasin B lyckas spegla livet med
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brostcancer pa ett positivt satt. En tidning lasaren kan ténkas vilja spara och ldasa om och om igen.
Extra plus till den diskret fyndiga logotypen.”
Svenska Tidskriftsprisets nominering, Magasin B

Nyhetsbrev

Brostcancerférbundets digitala manadsbrev sdndes ut vid nio tillfdllen till samtliga
brostcancerféreningar, med viktig information om vad som ar pa gang och viktiga datum och
hdndelser som féreningarna behévde beakta i sin verksamhet.

Ny webbplats

| september 2018 lanserades Brostcancerforbundets nya webbplats. | samarbete med den digital
byran Frojd har vi skapat en valkomnande och varm webbplats med fokus pa att ge faktainformation
om brostcancer och att ge rad och stod till brostcancerdrabbade och deras nérstaende via vara
lokalféreningar eller vara medicinska experter. En tredje malgrupp for webbplatsen ar alla givare som
bl.a. vill ge enstaka gavor, minnesgavor, eller bli manadsgivare. Alla lokalféreningarnas webbsidor
ligger i samma struktur och bestkarna kan latt gd mellan forbundets och lokalféreningarnas sidor.
Detta ger en 6kad kansla av att vi ar ett och samma forbund som arbetar tillsammans.

Besoksstatistik pa brostcancerforbundet.se :
Fran september till december 2018, fran det att den nya webben lanserades, hade
brostcancerférbundet.se 35 800 besdkare i genomsnitt per manad (2017 hade sidan 16 400 besdkare

per manad). Forsta sidan var den mest besokta sidan med 29 300 visningar under fyra manader
(jamfort med hela forra arets 32 895 besdkare pa startsidan)

Topp-fem mest besdkta sidor ar (efter startsidan):

1. Omoss 7418 (sidvisningar)

2. Stod oss 7135 (4287 helar 2017)
3. Aktiviteter 6140

4. Fastod 4529

5. Om broéstcancer 3247 (2569 helar 2017)

Statistiken ar hamtad ur analysverktyget Google Analytics.

Besokssiffrorna pa sid-niva ar inte helt jamforbara med forra arets, da den nya sidstrukturen ser
annorlunda ut. De sidor vi kan jamfora visar att Brostcancerforbundet hade fler besokare pa
webbplatsen under arets fyra sista manader jamfért med hela aret 2017. Det visade att forbundets
beslut om att férnya webben var ett viktigt beslut och som kommer att fa stor betydelse for
forbundets synlighet i manga ar framover.

Narvaro i sociala medier
Via sociala medier — Facebook, Instagram och Twitter — har vi kommunicerat med vara féljare flera


http://www.bröstcancerförbundet.se/
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ganger i veckan. Vi publicerade bland annat nyheter knutna till Brostcancerférbundet och
verksamheten, aktuella artiklar inom bréstcanceromradet, ny forskning och personliga berattelser.
Under Rosa Oktober presenterade vi har vara foretagssamarbeten och stora privata givare.
Dessutom spred vi information om tidig upptéackt via sjdlvundersékning — vilket var vart
huvudbudskap under den internationella brostcancermanaden 2018.

Okade ekonomiska resurser ar en av forutsittningarna for att ge bidrag till forskning, bedriva
opinions- och informationsarbete samt stod till drabbade och deras narstaende.

Vara insamlingsvagar
Insamling pagar l6pande under aret till vara 90-konton.

Egen insamling

| september 6ppnades ocksa kanalen “egen insamling” som ar en webbsida, direkt kopplat till var
egen webbplats, dar givaren sjalv lagger upp sin insamling. Gavorna gar till Brostcancerférbundet och
givaren kan lagga upp egna bilder och sprida sin insamling via sina sociala medier (Facebook,
Instagram, Twitter mfl.) for att darigenom engagera sina nara och vanner att skdnka till sin insamling
och darmed till Brostcancerférbundet. Vi sag ett stort intresse for egna insamlingar under oktober
och insamlingskanalen 6kade rejalt under aret.

Manadsgivare

Strax fore jul lanserades ocksa mojligheten att bli manadsgivare via autogiro. En manatlig gdva som
dras fran givarens bankkonto. Att teckna sig som manadsgivare har gjorts mycket enkelt, da givaren
kan fylla i ett formular pa var hemsida och legitimera sig med sitt bank-id. Redan innan arsskiftet
hade de forsta manadsgivarna kommit in i systemet och denna insamlingsform prioriteras nu, da den
ger en stabil och mer 6verskadlig 6verblick 6ver forvantade intdkter.

Minnesgavor
Minnesgavor och hogtidsgavor fran framst allmanhet har tacksamt tagits emot under hela 2018 och
annonsering i dagspress har genomforts l6pande under aret.

Insamlingsaret har praglats av arbetet med att implementera ett helt nytt system for saval medlems-,
som insamlingsadministration. Driftstart skedde i borjan av september och systemet ger oss
mojlighet att mer effektivt hantera och bearbeta givare och erbjuda dem mojligheten till ett fortsatt
givande till férbundets andamal.

Lotterier

Under kontroll av Spelinspektionen (fd Lotteriinspektionen) drivs, i samarbete med Nordic Lottery
(Datumlotteriet, Bonuslotten och Guldlotten) med Brostcancerforbundet och
Prostatacancerférbundet som férmanstagare.

Folkspel har 73 riksorganisationer som formanstagare och en av dem ar Bréstcancerforbundet. | ar
slog Sverigelotten, som fargades rosa i oktober, rekord. Folkspel erbjuder lokalféreningarna att sélja
sina lotteriprodukter som darmed ger ett ekonomiskt bidrag till bréstcancerféreningarnas
verksamhet.
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Kampanjen Rosa Oktober

Syftet med Rosa Oktober 2018 var att bygga kannedom om Brostcancerférbundet, driva insamling
och rekrytera medlemmar. | kommunikationen lyftes att Brostcancerférbundet fokuserar enbart och
alltid pa brostcancer, i samband med detta lyftes i sociala kanaler en hashtag for att poangtera detta
— #alltidrosa.

2018 drev kampanjen fragan om vikten av tidig upptackt. Foér att nd ut genomforde
Brostcancerférbundet en kartlaggning av rutiner for mammografi i Sveriges landsting. Den visade att
farre an halften av landstingen skickar ut en paminnelse till de som uteblir fran sin mammografi.
Nyheten fick ett stort genomslag i media bade nationellt och regionalt.

| sociala medier arbetade vi med information och kunskapsspridning utifran sjalvundersokning av
brosten. Foljare i sociala kanaler uppmanades att sprida vidare och ladda ner appen Klamdagen for
paminnelse och instruktioner i mobilen. Pa facebook naddes 49 573 av budskapet och filmen sags 14
092 génger.

Rekordmanga 75 310 rosa band férmedlades via foretagssamarbeten och féreningarna. Darmed
slogs ett rekord 2018 jamfort med tidigare ar! Apotea.se, Apoteksgruppen och Kronans Apotek salde
dessutom 22 325 reflexer till férman for Brostcancerférbundet.

Foretagssamarbeten
2018 delades foretagssamarbetena in i olika nivder beroende pa samarbetets storlek (Huvudpartner
— 4 foretag, Partner — 18 féretag, Sponsor Rosa Oktober — 10 féretag, Supporter och Foretagsvan).

Elva nya foretagssamarbeten ingicks 2018 till forman for Brostcancerférbundet. Dessa nya
samarbeten var Apotea.se, Apoteket AB, Pagen, Scorett, K2, Rosti, Nick’s, Duni, Derome, Olofsfors
och Babyland.

Samtliga foretagssamarbeten har salt 62 produkter till forman for Brostcancerférbundet. Totalt har

drygt 4 mkr samlats in via foretagssamarbeten.

Opinionsbildning och paverkan
Under aret har Brostcancerforbundet bedrivit paverkansarbete och opinionsbildning kring vara tre
prioriterade fragor:

- Samma mojlighet till basta brostcancervard oberoende av bostadsort
- Kvalitetsregister viktig faktor for patienter med spridd bréstcancer
- Saker mammografiscreening

Kartldggning av paminnelser till mammografi

Storst mediauppmarksambhet fick Brostcancerforbundets kartldggning av vilka regioner som skickar
respektive inte skickar ut paminnelse pa mammografikallelsen som gar ut till kvinnor inom
screeningprogrammet. Aktiviteten riktade fokus mot sdker mammografiscreening och vikten av att sa
manga kvinnor som majligt undersoker sina brost regelbundet. Kartlaggningen fick genomslag i ett
60-tal media och en potentiell rackvidd pa 11,6 miljoner.
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Tidig upptackt

Screeningprogrammet for brostcancer upptacker 60% av alla brostcancertumorer. For att uppmana
kvinnor till att sjdlva undersoka sina brost och pa det sattet hitta tumorer i ett tidigt stadium har
Brostcancerférbundet 2018 uppdaterat appen Klamdagen med instruktion om sjalvundersdkning. For
att dven na kvinnor med utlandsk bakgrund har appen 6versatts till fem sprak; engelska, arabiska,
somaliska, turkiska och persiska. Tidig upptackt var ocksa forbundets prioriterade fraga under
kampanjmanaden oktober. Uppdateringen av appen har gjorts med stdd fran Novartis, Roche, Amgen
och Pfizer.

Alla i Sverige ska ha ratt till basta kdnda brostcancervard

| bGrjan pa aret uppvaktades en grupp ledande kristdemokrater i riksdagen for att belysa den
ojamlika brostcancervarden och brist pa rehabilitering. Brostcancerférbundets arliga rapport
sammanfattade tidigare ars krav pa bl.a. jamlik vard, introduktion av nya lakemedel, kvalitetsregister
for spridd bréstcancer och individanpassad brostscreening. Med tanke pa det extraordinara politiska
laget under hosten 2018 var det svart att rikta opinionsbildande insatser mot den sittande
Overgangsregeringen.

Ospridd Sanning

| projektet Ospridd Sanning, som Brostcancerférbundet genomfor med stod av Pfizer, drevs fragor
for att forbattra levnadsvillkoren for dem med spridd brostcancer. Teman under aret var jamlik vard,
snabbare introduktion av nya ldkemedel och vikten av ett kvalitetsregister for dem med spridd
brostcancer. Projektet tog fram en rapport, “Livet vantar inte” — en analys pa landstingsniva av
introduktionen av nya lakemedel mot spridd bréstcancer. | rapporten framkommer det att andelen
patienter som behandlas med nya ldkemedel mot spridd brostcancer varierar kraftigt fran landsting
till landsting.

Projektet resulterade ocksa i rundabordssamtal under Almedalsveckan med centrala politiker som
visade stort engagemang for fragan, vilket resulterade i uppfoljande moéten 2019. De politiker vi
traffade uttryckte stark 6nskan om ytterligare information for att fa en bra och jamlik process vid
lakemedelsintroduktion. Det stora intresset fick som konsekvens att projektet fortsatter daven 2019
med bl.a. temat rehabilitering.

Almedalen

Under Almedalsveckan 2018, fokuserade vi pa att sprida kunskapen om tidig upptackt av
brostcancer. Vi uppmanade till nedladdning av var app Klamdagen, delade ut informationsbroschyrer
och anordnade “klamskolor” for inbjudna politiker varje dag under veckan. Brostcancerféreningen
Rosa Gotland var aktiva i taltet varje dag under veckan.
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Remissyttranden

Vi har svarat pa tva remisser: Okad trygghet fér studerande som blir sjuka samt God och nira vard —
en primarvardsreform. Overlag tillstyrkte vi dessa delbetdnkanden, men uppmarksammade sarskilt
vara medlemmars behov inom dessa omraden.

Allas ratt till rehabilitering

Mojligheten till rehabilitering for brostcancerbehandlade ar tyvarr begransat och mycket ojamlikt 6ver
landet. Brostcancerforbundet bidrar darfor via Brostcancerfonden till rehabiliteringsinsatser for kvinnor
med kurativ - och spridd brostcancer. Rehabilitering har genomférts bade veckovis och dver helger.
Nytt for 2018 var att forbundet erbjod par-helg dar en person i paret levde med spridd bréstcancer.

Féreningsliv, engagemang och medlemsaktiviteter

Den gemenskap som finns i de 33 brostcancerféreningarna kompletterar det stod som den drabbade
far av sjukvarden och det egna natverket. Exempel pa aktiviteter som anordnas av
brostcancerféreningarna ar stédpersonsverksamhet - enskilt och i grupp, cafétraffar, fysisk aktivitet
och informationstraffar.

Stodpersonsverksamheten

En grundlaggande del av Brostcancerforbundets och brdstcancerféreningarnas arbete ar det
psykosociala stédet till brostcancerbehandlade och deras narstaende genom
stodpersonverksamheten. Stodpersonerna har moralisk tystnadsplikt. Totalt fanns vid arsskiftet i
lokalféreningarna ca 130 aktiva av Brostcancerférbundet utbildade stodpersoner. En ny
stodpersonsutbildning aviserades under hésten 2018 och genererade hela 28 intresseanmalningar
infor starten i januari 2019. Stédpersonerna star till forfogande i sin lokalférening

Utbildning och utveckling

| april deltog 23 stédpersonsansvariga fran foreningarna vid en konferens om framtidens
stodpersonsverksamhet. | maj deltog 36 nya styrelseledaméter vid en introduktionsutbildning som
holls i Brostcancerforbundets regi. Vid inférandet av nytt medlemssystem och webbplattform
genomfordes dven utbildningar for lokalféreningarna inom dessa omraden.

Brostcancerforbundets utmarkelser

Arets Brostcancersjukskoterska och Brostcancerforbundets Utmarkelse har instiftats for att
uppmarksamma betydande insatser for brostcancerbehandlade Utmarkelserna delades ut under
arets ordférandestamma.

Stod till klinisk forskning

Genom utdelning av forskningsmedel till patientnara klinisk forskning inom Brostcanceromradet
skapas 6kad synlighet for vikten av att klinisk forskning kan bedrivas fér paskyndande av forbattrade
behandlingsterapier och vikten for patienter att kunna delta i kliniska forskningsstudier. For vissa
patientgrupper kan det utgora en livsavgérande faktor.
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Vilken kapacitet har er organisation for att uppna mal?

En forutsattning for att verksamheten ska kunna bedrivas med framgang ar en ekonomi i balans.
Brostcancerférbundets kostnadsmedvetenhet ar hog och det finns ett aktivt arbete for att inte
kapital ska urholkas samt en placeringspolicy for att sakerstalla att kapitalet skyddas pa bade kort och
lang sikt.

Brostcancerférbundet finansieras via medlemsavgifter, statsbidrag och insamlade medel.
Intakternas férdelning 2018:

Gavor 16 012 (tkr)

Bidrag 2 816 (tkr)
Medlemsavgifter (700 (tkr)
Ovriga intakter 421 (tkr)
Nettoomsattning 20 240 (tkr)

Kansli

Organiseringen av kansliet genomgick fortsatt forandring for att mota de krav som stélls pa
Brostcancerférbundet som organisation. Brostcancerférbundets kansli blev under 2018 bemannat
enligt framtagen plan och ekonomiansvarig rekryterades for att aterféra ekonomin fran extern
konsult. Kansliet leds av generalsekreteraren som rapporterar till styrelsen. Kansliet ar i 6vrigt
bemannade med féljande kompetenser for att vi ska kunna na vara uppsatta mal: kanslist, ansvarig
for marknads- och foretagssamarbeten, ansvarig for foreningsutveckling, och opinionsbildning,
kommunikationsansvarig, ekonomiansvarig och insamlingsansvarig. Under aret hade vi dessutom
forstarkt kompetens genom webbansvarig som ansvarade for lanseringen av férbundets- och
lokalféreningarnas nya webbplats.

Ideella arbetsinsatser

Brostcancerférbundets medlemmar utfor stora ideella arbetsinsatser genom stodinsatser till
brostcancerdrabbade, informationsspridning om bréstcancer samt paverkansarbete for battre vard
och rehabilitering. Under oktober satsas extra pa insamling och foérsaljning av Brostcancerférbundets
rosa band till férman for forskning och utveckling, rehabiliteringsinsatser och stod till
brostcancerbehandlade och deras narstaende.

Forskningskommitté

Inkomna ansdékningar om forskningsanslag bedéms av en forskningskommitté vilken ar radgivande
for Brostcancerforbundets styrelse, som beslutar om utdelning av anslag till patientnara klinisk
forskning.

Brostcancerfondens forskningskommitté har under 2018 bestatt av:
Professor Yvonne Brandberg, Stockholm, Karolinska Institutet, Institutionen fér onkologi-patologi
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Professor Marten Fernd, Lunds universitet, avd. for onkologi och Institutionen for kliniska
vetenskaper

Professor Jan Frisell, Stockholm, Karolinska Institutet, Brost- och endokrinkirurgiska kliniken
Professor, Overlikare Per Karlsson, Géteborg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Avd. fér Onkologi
Overlikare, docent Barbro Linderholm, Géteborg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Onkologiska
kliniken

Overlikare, docent Henrik Lindman, Uppsala, Akademiska sjukhuset, Onkologiska kliniken
Professor Malin Sund, Umea, Norrlands Universitetssjukhus, Kirurgcentrum

Susanne Dieroff Hay, Brostcancerférbundets styrelse (ordforande)

Rose-Marie Fredrikson, Brostcancerférbundets styrelse

Elisabet Schesny, Brostcancerférbundets styrelse

Peter Winberg, Brostcancerforbundets kansli (sekreterare)

Hur vet ni om er organisation gor framsteg?

Okad synlighet &r ett viktigt incitament for att nd ut med budskap och gora Bréstcancerférbundets
stamma hord. Under aret har vi gjort sarskilda satsningar for att finnas med i debatter och synas
genom olika aktiviteter.

Brostcancerforbundet har lange drivit fragan om Mammografiscreening da vi vet att Tidig upptackt
av brostcancer leder till att farre avlider i sjukdomen. En av de prioriterade fragor som drivits i vart
paverkansarbete under manga ar ar att alla kvinnor i dldersspannet 40-74 ar ska ha tillgang till
mammografiscreening. Paverkansarbetet har skett genom riktade skrivelser till samtliga
riksdagsledamoter och vi vet att ett antal motioner som lagts fram har anvant sig av den text som
Brostcancerférbundet sant ut varje ar. | dag kallar samtliga landsting kvinnor i aldrarna 40-74 ar till
mammografiscreening. Avgiften har varierat fran 0 till 200 kr i landsting och regioner. Avgiftsfri
mammografi har visat att deltagandet i omraden med lag socioekonomisk status dkat. Ett av
Brostcancerférbundets krav 2014 och 2015 var att mammografiscreening ska vara gratis av denna
anledning och fran 1 juli 2016 ar mammografiscreening avgiftsfri.

Framstegen i behandling av bréstcancer samt nya mediciner har under senare ar skett snabbt. Ett
problem &r att skillnaderna i tillgang till basta behandling ar ojamlik 6ver landet. Tillgang till basta
behandling for alla bréstcancerdrabbade har Bréstcancerférbundet belyst under aret, bl a genom att
ta fram en rapport och belysa och skapa opinion mot den ojamlika varden. Fragan har ddrmed
debatterats och belysts i media under aret. Brostcancerférbundet har genom rapporten bjudits in av
riksdagsledamaoter dér vi beretts mojlighet att direkt féra en dialog om den ojamlika varden.

Rehabilitering, som kan ha olika innehall beroende pa olika behov, ar ofta mycket svar att fa del av
oavsett var i landet man bor. For att underlatta atergangen till ett fullgott liv efter operation och
behandling for bréstcancer arbetar Brostcancerférbundet for att individuella program upprattas. For
den vaxande gruppen kvinnor som lever med en spridd brdstcancer finns ett mycket stort behov av
att fa en aterhamtningsvecka da och da.
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Rehabiliteringserbjudanden bér omfatta sjukgymnastik, kunskap om lymfterapi, fysisk traning och
psykologisk bearbetning. Det ar givetvis otillrackligt men det Bréstcancerforbundet for narvarande
kan bidra praktiskt med. Brostcancerférbundet belyser avsaknaden av rehabiliterande atgarder i
samband med méten och symposier dar vi deltar. Brostcancerforbundet vacker fragan och belyser
den ur olika perspektiv och vi soker synlighet for att en patientorganisation gor det som borde vara
en del av varden.

Vad har er organisation astadkommit sahar langt?

Sedan Brostcancerférbundet bildades 1982 har stigmat om bréstcancer i stort forsvunnit. Kvinnor
som drabbas vagar oftast - och kan prata om sin situation och mycket stéd och psykosocial hjalp har
utvecklats. Det &r nagonting som Brostcancerférbundet borjade arbeta med vid starten och som
dven vardprofessionella vilka var engagerade i verksamheten, antingen direkt eller indirekt, varit
behjalpliga att forandra. Det ar inte bara tidsandan som medverkat till den har foérandringen.
Brostcancerforbundet har satt ett tydligt avtryck och samverkan med vardprofessionen fran starten
har ocksa inneburit att férandringarna har kunnat ga snabbare. Den vaxelverkan som
Brostcancerférbundets verksamhet i natverk och andra sammanhang dar vardprofessionella
medverkar och finns har inneburit att brostcancervarden har gatt i braschen fér manga andra
cancerformer. Det géller betraffande vardprogram och inte minst inom forskningen.

Ett av oktoberkraven 2015 var att mammografiscreening ska vara gratis av denna anledning. Genom
riksdagsbeslut ar mammografi for kvinnor mellan 40 och 74 ar nu avgiftsfri.

Individuella behandlingsplaner &r en fraga som drivits av Brostcancerforbundet och som har
genomforts inom de flesta landsting, dven om formen fér hur den meddelas inte ser likadan ut och
dess anvandbarhet aven varierar. Fragan har drivits flera ar och den har inneburit en férandring i
positiv riktning. Arbetet kommer att fortsatta.

Under aret har Brostcancerforbundet arbetat i enlighet med vara andamal for att informera
om, och marknadsféra, Brostcancerforbundet. Kommunikationen riktar

sig till vara lokala bréstcancerféreningar och de fértroendevalda som arbetar dar, men aven till
en bred allmanhet — givare, potentiella medlemmar, politiker och profession.

Marit Jenset
Stockholm den 19 september 2019
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