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Bréstcancerféreningen Amazona i Stockholms Ian (BCF Amazona) ar en ideell
forening vars framsta uppgift ar att pa olika satt stédja bréstcancerdrabbade
och deras narstdende samt att sprida kunskap om bréstcancer och vikten av
tidig upptackt.

BCF Amazona bildades 1978 och ar i dag en av 33 brostcancerforeningar som
ingar i Bréstcancerférbundet med sammanlagt nara 11 500 medlemmar. BCF
Amazona har i dag 6ver 2 000 medlemmar och ar den storsta foreningen i
Brostcancerféorbundet.

BCF Amazona ar ideell, opolitisk och icke religiost bunden. Cirka 80 volontarer
engagerar sig och bidrar till verksamheten. Foreningen medverkar till att sprida
kunskap om bréstcancer och vikten av tidig upptackt.

BCF Amazona omsatte ar 2023 ca 3,3 MSEK. Foreningens verksamhet finansie-
ras framst av medlemsintakter, bidrag fran Region Stockholm, I6nebidrag, pri-
vata gavor, foretagsgavor och annonsintakter. Verksamheten mojliggors tack
vare en stor mangd ideella insatser.

| stort allt arbete som gors inom BCF Amazona kan kategoriseras som intresse-
politiskt arbete.

Genom var nara samverkan med varden och vara méten med bréstcancerpa-
tienter far vi kunskap som vi kan anvanda for att paverka vardgivare, politiker
och andra beslutsfattare sa att diagnostik, vard och rehabilitering blir sa bra
som mojligt utifran patientens perspektiv.

Tack vare BCF Amazonas entragna arbete samt vardprofessionens férmaga att
ta feedback har vi en 6ppen dialog for att kunna anpassa varden och omhan-
dertagandet pa individniva.

Genom var stodpersonsverksamhet ger vi individuellt stod till vara medlemmar
och aven till dem som inte ar vara medlemmar. Med vart breda utbud av med-
lemsaktiviteter ger vi medlemmarna mojlighet till 6kad kunskap om sin sjuk-
dom, behandlingar och rehabilitering.

Vi stédjer utveckling av ny kunskap inom omradet bl.a. genom att informera om
vikten av forskning, hjalpa till att varva deltagare till olika forskningsprojekt
samt ocksa sjalva medverka i forskningsprojekt. Lds mer om detta i de olika
delarna om var organisation.
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BCF Amazonas arbete styrs av vara faststallda stadgar och vi utgar fran var
vision, mission och medlemsléfte:

Var Vision - /ngen ska behdéva drabbas av bréstcancer,

Var Mission - Alla i Stockholms lan ska ha ratt till basta kanda
bréstcancervard,

Vart Medlemslofte - /ngen ska behova vara ensam med sin bréostcancer.

Det gdngna aret har praglats av stort engagemang och mycket arbete fér alla
som ar volontart engagerade och anstallda i BCF Amazona. Som alltid har vart
fokus under det gangna aret legat pa intressepolitiskt arbete.

Mycket av verksamheten ar inriktad pa att ha en god dialog och att samverka
med varden. Vi har i olika konstellationer traffat foretradare for varden for att

vara den starka rosten for alla brostcancerdrabbade. En annan viktig del i BCF
Amazonas arbete ar att erbjuda stod till bréstcancerdrabbade samt forebygg-
ande arbete i olika former.

teter med en hog kvalitetsniva. Vara forelas-
ningar, medlemstraffar och friskvardsaktivi-
teter ar mycket uppskattade. Vi valjer att sub-
ventionera dessa for att fler medlemmar ska
ha mojlighet att delta.

:
l Vi har kunnat erbjuda ett stort utbud av aktivi-

Vi har ocksa fortsatt vara en rost for att fora fram
patientperspektivet. Amazonas insats i det EU-
finansierade forskningsprojektet REBECCA har
fatt stor uppmarksamhet och positiv respons.

Under Rosa Oktober var BCF Amazona synliga pa ett flertal massor, utstall-
ningar och event. Dar fick vi mojlighet att informera om brostcancer och vikten
av sjalvundersokning. Det gav ocksa manga tillfallen till vardefulla personliga
moten.

Vi har inlett ett samarbete med det nystartade Kraftens Hus, en fysisk och digi-
tal motesplats for cancerberorda, patienter och narstaende.

For att hitta engagerade medlemmar som vill bidra till verksamheten i var fére-
ning bjod vi in till en utbildning for blivande volontarer. Ett femtontal volontarer
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deltog under tva dagar i februari 2023. Ett femtontal volontarer deltog och
flertalet ar nu engagerade i foreningens verksamhet.

Vi 6kade antalet inlagg pa Facebook och Instagram och har tack vare alla ideella
krafter och stort engagemang lyckats varva fler medlemmar vilket vi ar mycket
stolta over.

Vi fortsatter att vara den starka rosten for brostcancerdrabbade i Stockholms
lan!

For att strava mot att uppfylla vision, mission och medlemslofte arbetar vi med
paverkansarbete pa ett antal omraden.

o Individualiserad cancerprevention. Hitta individer med storst risk for att
utveckla cancer.

o Utvecklade kontrollprogram vid risk for och diagnosticerad arftlig cancer.

o Forbattrad egenvard dar dkat kunskap om majligheten att minska risken
for att utveckla cancer ska prioriteras.

o Sarskilt fokus ska agnas dem som har haft cancer for att minska risken for
aterfall.

. Cancervarden utgar alltid utifran patientens behov och att patienten ar
delaktig i utformningen - personcentrerad vard.

. Snabb och lattillganglig diagnostik.

o Okade resurser inom patologi, onkologi, radiologi, rehabilitering och
palliativ vard.

. Jamlik vard.

o Screening utifran individens riskfaktorer, t.ex. screening efter 74 ar.

o Kvinnor med tata/svarbedomda brést ska informeras om det och komp-
letterande undersdkningar ska goras.

o Battre kontinuitet i motet med lakare och sjukskoterskor.

o Ett respektfullt bemotande.

o Forbattrad tillganglighet och kortare vantetider.

o Forbattrat omhandertagande av patienter med spridd bréstcancer.

o Okad kunskap om lymfédem inom varden.

o Att alla sjukhus i regionen infor PROM (Patient Reported Outcome
Measures) och PREM (Patient Reported Experience Measures).

o Utskrivning fran sjukhusen till primarvarden efter avslutad behandling bara
om primarvarden har kunskap och resurser att ta emot patienten. Detta
inkluderar aven en battre éverlamning.

o Ratt till brostrekonstruktion i rimlig tid. Fler rekonstruktioner med
kroppseget material.
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o Okad satsning pa det psykosociala omhandertagandet av bréstcancer-
patienter.

. Utokat antal kontaktsjukskoterskor pa onkologiska mottagningar. Alla
patienter ska ha en kontaktsjukskéterska under hela vardtiden.

o Patientens behov och 6nskemal ska styra - personcentrerad vard.

o Uppfoéljning per brev eller telefon ar inte acceptabel savida det inte sker i
samrad med patienten, dvs patienten styr hur uppféljningen ska ske -
individualiserat uppfoljningssatt.

o Fortsatt uppfoljning efter utskrivning pa “lattonkologisk” klinik i stallet fér
hos huslakare.

o Utokade resurser inom rehabilitering inkl. “lattrehabilitering” som ar ett
eftersatt omrade.

o Medverka till utokad samverkan mellan BCF Amazona och Kraftens Hus
Stockholm med malet att vi tillsammans ska kunna erbjuda “lattrehabi-
litering” inom vara respektive kunskapsomraden. Kraftens Hus ska inte
konkurrera med patientforeningarna utan komplettera dem fér att uppna
ett mervarde.

. Forbattrad prehabilitering.

o Forbattrade rehabiliteringsinsatser under pagaende behandling.

. Foérbattrad rehabiliteringsplan och éverlamning till den vardgivare som ska
ta hand om rehabiliteringen efter avslutad behandling.

o Speciella rehabiliteringsinsatser for patienter med spridd bréstcancer.

o Snabbare inférande av nya lakemedel.

. Lakar- och kontaktsjukskoterskekontinuitet.

o Snabba psykosociala insatser for narstaende.

. Speciella langvariga rehabiliteringsinsatser fér patienter med spridd
brostcancer.

o Tatare samarbete mellan primarvarden och specialistvarden nar det galler
patienter.

All verksamhet utgar fran var Vision, Mission och vart Medlemsl6fte samt vara
stadgar. Var verksamhet paverkas mycket av vara medlemmars 6nskemal om
information och aktiviteter. Vart utbud av programpunkter fér vara medlemmar
arrangeras utifran de férslag pa aktiviteter som vara medlemmar delger oss i
olika forum. Alla vara volontarer bidrar med sin tid och sina erfarenheter for att
skapa varde for vara medlemmar.
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Totalt antal Medlemmar BCF Amazona
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Vid arsskiftet (2023-12-31) var vi 2 162 medlemmar, varav 66 stddmedlemmar.

BRASTCARCEDFERENINGER
AMATONA STRCEROIM

Tack vare det arbete som vara stédpersoner och
volontarer gér med bl.a. regelbundna bes6k pa sjuk-
husen i Stockholmsomradet, ett gott samarbete med
vardprofessionen och var synlighet pa sociala media

sa har vi lyckats attrahera nya medlemmar.

1.1. Volontarer

Huvuddelen av BCF Amazonas arbete utfors av alla de volontarer som satsar en
del av sin fritid for att hjalpa sina medsystrar. Alla volontarer har patientper-
spektivet i fokus i sitt arbete. Utan dessa frivilliga krafter skulle BCF Amazona
inte kunna ha en sa omfattande verksamhet. Totalt har BCF Amazona ett 80-tal
volontarer.

Ju fler volontarer vi ar ju mer kan vi géra fér vara medlemmar.

1.8. Organisation

Styrelsen i BCF Amazona har under 2023 bestatt av sju ordinarie ledaméter
inklusive ordférande och fem suppleanter. Styrelsen i BCF Amazona arbetar
framst med den strategiska utvecklingen av foreningens verksamhet. De flesta
av vara styrelserepresentanter ar ocksa aktiva i olika roller i organisationen.

Var verksamhetschef ar anstalld, sa dven personal pa kansliet och i vara forsk-
ningsprojekt. Allt 6vrigt arbete sker med hjalp av volontara resurser.
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Omvarldsbevakning

Strategisk
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Aktiviteter for

Information
medlemmar

Verksamheten har tva grupper med sarskilda uppdrag som rapporterar direkt

till styrelsen och som har en mer strategisk inriktning;

o Paverkan, Extern representation och Omvarldsbevakning som leds av
AnnCharlotte Frank Lindgren och lzabela Grape

. Strategisk Samverkan och FoU som leds av Anita Wanngren.

Den operativa verksamheten leds och samordnas av var verksamhetschef
Izabela Grape. Aven vara stabsgrupper Kansli och Ekonomi leds av var verk-
samhetschef. Arbetet inom den operativa organisationen koordineras genom
att ledarna for de olika organisationerna traffas regelbundet.

Den operativa verksamheten bestar av:

° Information som leds av Karin Killander
. Aktiviteter for medlemmar som leds av Marlene
Borde

. Stodpersoner och Operativ Samverkan som leds
av Britt-Marie Nasberg och Helena Medin

. Resursgruppen som leds av Sussie Akerstrém och
Tarja Rosengren

Stabsgrupperna ar:
. Kansli som leds av Izabela Grape
. Ekonomi f n Vakant
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2. Operativ verksamhet

2.1. Inledning

Huvuddelen av BCF Amazonas arbete utfors av alla de volontarer som satsar en
del av sin fritid for att hjalpa sina medsystrar. Vi har grupper for att ge stéd,
samverka med varden, sprida information, erbjuda aktiviteter i form av férelas-
ningar och medlemstraffar. Alla volontarer har patientperspektivet i fokus i sitt
arbete. Utan dessa frivilliga krafter skulle BCF Amazona inte kunna ha en sa om-
fattande verksamhet.

Under pandemin var massor och events instéllda och vi hade valdigt fa fysiska
traffar. Behovet av volontarer var litet och mojligheter att traffa nya personer
som kunde vara intresserade var fa. Efter pandemin upplevde vi fortsatta sva-
righeter att hitta medlemmar som ville engagera sig i verksamheten. Vi beslot
darfor att genomfoéra en utbildning for de medlemmar som var intresserade av
att arbeta volontart. Syftet med utbildningen var att ge en bild av verksamheten
i BCF Amazona och vad det innebar att representera var férening. Utbildningen
holls 4-5 februari 2023. 15 nya volontarer deltog tillsammans med represen-
tanter for styrelse och de olika arbetsgrupperna. | samband med utbildningen
startades Resursgruppen. Fore utbildningen hade Tarja Rosengren och Sussie
Akerstrom tagit pa sig att vara samordnare fér gruppen. Totalt har féreningen
ett 80-tal volontarer. BCF Amazona har under aret arrangerat sarskilda kvallar
for att introducera dem som vill bli volontarer. Ju fler volontarer vi ar ju mer
kan vi gora for vara medlemmar. Vart arbete stravar hela tiden efter att uppfylla
vision, mission och medlemslo6fte.

2.2. Informationsverksamhet
Ansvarig for informationsgruppen har under aret varit Karin Killander.

Information ges via var hemsida via var tid-
ning Amazonabladet, via var hemsida
WWWw.amazona.se, via sociala media, via
informationsmaterial och genom direkt kon-
takt. Informationsarbetet i BCF Amazona
riktas framfor allt till brostcancerdrabbade
och deras narstaende samt till allmanheten.

RBDﬁSTBANCEHFﬂRENINEEN AMAZONA STOCKHOLM

ROSA

2.2.1. Amazonabladet ‘__ @ o

81D 24-25

Izabela Grape har varit ansvarig utgivare och
redaktor har varit Karin Killander. Tidningen
har givits ut med 4 nummer och upplagan
har varit 3 500.

Amazonabladet ar for manga den forsta
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http://www.amazona.se/

kontakten med var férening och redaktionens ambition har varit att det ska
finnas nagot for alla att lasa. Férutom till alla medlemmar har tidningen skickats
till bréstcancercentra och andra enheter dar bréstcancerdrabbade diagnosti-
ceras och behandlas i Region Stockholm. Amazonabladet publiceras dven pa var
hemsida. Allt arbete med tidningen férutom tryck och distribution sker volon-
tart. Amazonabladet finansieras helt av annonsintakter.

BCF Amazonas hemsida har formedlat saklig information om brdéstcancer: fran
misstanke till diagnos, behandling, rehabilitering, friskvard men aven eftervard
och forskning. BCF Amazona har ocksa lagt till information om metastaserad
bréstcancer (MBC). Malsattningen har varit att méta fragor kring bréstcancer
och pa ett gripbart och lattillgangligt satt férklara brostcancerflodet inom
regionen.

L — === Sidan riktar sig till kvinnor och man som
AMAZONA STOCKHOLM. "% 3r oroliga for brostcancer, de som fatt
diagnosen bréstcancer samt narstaende

o _ till bréstcancerpatienter.

BCF Amazona har informerat om aktivite-
ter och forelasningar och har varit be-
hjalplig med att sprida information om
forskning och att soka deltagare till
forskningsstudier.

BCF Amazona har informerat om aktuella
héandelser sasom férelasningar, panelde-
batter och event fran diverse aktorer
inom Region Stockholm, men aven andra
intresseorganisationer sasom Lif (De
forskande lakemedelsféretagen), TLV (Tandvards- och lakemedelsférmansver-
ket), NT-radet (Radet for nya terapier).

Ambitionen ar att mota fragor kring bréstcancer fran det att man kanner oro
over en knol i brostet, till olika behandlingar, hjalpmedel, rehabilitering och
hur man gar vidare i livet. Fragor om forebyggande av bade primar- och sekun-
darcancer har blivit mer aktuella och har tagit mer plats under 2023.

Var hemsida har haft drygt 730 944 besdkare under 2023. Hemsidan har upp-
daterats med relevant information.

BCF Amazona har en sida pa Facebook. Totalt hade vi ca 3 000 interaktioner
och en rackvidd om 4 000 med var Facebook-sida.
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Facebook och Instagram har anvants som

mer direkta kommunikationskanaler med ;\i’“ RAZONR STocRADLM Lo

vara medlemmar. Vi har svarat pa medlem- e’
o .. . . . - ‘-x {

marnas fragor och hanvisat till kansli och Vill du traffa \

stodpersoner.

andra medlemmar *
Forskningsron, vardsituationen i Region
Stockholm och aktiviteter som hallits under Den 31:a maj ki 18
aret har uppmarksammats. Vi har hjalpt \ har vi mingelkvall
forskare att soka deltagare till forsknings- M pa Frejgatan 56
studier samt informerat om pagaende
forskningsstudier. Vi har férmedlat infor- "’—ﬁ'\

mation om bréstcancerbehandlingar, mam- ‘ e\ Valkommen!
mografiscreening och REBECCA- projektet. @)
Vi har uppmarksammat sjukdomen spridd
bréstcancer mer @n nagonsin och har fatt o
mycket bra respons pa det.

brostcancerforeningen_amazona - Félj

brostcancerforeningen_amazona Hoppas vi ses pa varens
Medlemsmingel tisdag den 31:a maj ki 18 i vara lokaler pa
56

Anmil dig pa var webb (lank i bio)

Hijartligt valkomna!

Under 2023 har vara informationsbroschyrer och sminkvaskor med informa-
tionsfolder delats ut av kontaktsjukskoterskor pa bréstcentra. Malet har varit
att alla nydiagnostiserade patienter skulle fa information om BCF Amazona. Vi
har ocksa sett till att det finns relevant information om var férening pa alla
bréstcentra sasom en affisch med en ficka for visitkort och kontaktuppgifter. Vi
har tagit fram informationsbilder som visas som ett bildspel i vintrummet pa
Brostcentrum S:t Géran. Pa Brostcentrum Sédersjukhuset finns en roll-up som
presenterar BCF Amazonas verksamhet.

Stodpersoner som besoker sjukhus informerar om att det finns mer informa-
tion samt kontaktuppgifter till vara Stodpersoner pa hemsidan. De hanvisar
aven till var hemsida foér den som 6nskar information nar det géller diagnosen
bréstcancer.

——

NCERFORENINGE
DJEAMDPHQTDCUKHMM

Oktoberkampanjen genomfoérdes bade
digitalt och fysiskt. Kampanjen startades
med att Brostcancerforbundet som pub-
licerade sin arliga Brostcancerrapport.
Darefter genomforde BCF Amazona ett
samarbete med Prostatabroderna dar vi
deltog tillsammans pa Seniormassan. BCF
Amazona har aven deltagit i massan Allt for
halsan.
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BCF Amazona genomférde flera utstallningar pa Sédersjukhuset och Capio S:t
Goran dar fokus var att lara ut sjalvundersokning. Tillsammans med Karolinska
sjukhuset har vi genomfért en utstalining pa Vardforum i Solna.

BCF Amazonas kor “Ladies in Pink” har
® deltagit i en konsert -Fira livet- dar
ll ‘ ) et, pengar samlades in till Brostcancerfon-

. ® den. Ladies in Pink blev aven inbjudna
e NN till att upptrada vid Brostcancerfor-
& kérledaren Johanna Bérjeson bundets Kongress i november 2023.

Vi har genomfort flera samarbeten med
olika féretag dar anstalla under nagra
éﬁ:‘fﬁfﬁ;:“:?mm“t‘r? e tillfallen haft m6j|i°ghet altt parla arm-
v Johama Biiesonoch Morie Kindborg band och lyssna pa ett foredrag om BCF
Amazona och brosthalsa. Nagra av vara

Inibipp Frén
18:30

GASTARTISTER:
Anna Stadling, Ninni Bautista ach Vandsla Tegerstrand

R g medlemmar har salt Rosa produkter pa

BROSICANCERFORENINGEN

SRR Bilad¥" 5 B sina arbetsplatser. Vi har dven fatt don-
ationer fran privata foretag.

Padel Ladies genomférde en turne-
ring med BCF Amazona som for-
manstagare. Representanter for BCF
Amazona medverkade i turneringen
och informerade om féreningen
samt larde ut sjalvundersokning av
brosten.

Vart syfte med oktoberkampanjen ar
att sprida kunskap om brostcancer
och vikten av att tidig upptackt
raddar liv. Vi lar ut sjalvundersokning
av brosten och uppmanar kvinnor att
ga pa mammografi.

Medlemmar i SP-gruppen har

representerat Amazona vid tva

tilifallen under oktober pa

respektive Karolinska i Solna,

SOS och S:t Goran. Syftet har

varit att informera om BCF

Amazona och vikten av tidig

. upptackt av brostcancer samt
- forsaljning av Rosa bandet-

"8 produkter.
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Valkommen att besoka oss il

BCF Amazona deltar i massor for att de-
monstrera sjalvundersokning av brost
och sprida kunskap om vikten av tidig
upptackt. Samtidigt informerar vi ofta
om egenvard vid lymfédem och ger en
allman information om bréstcancer och
var forening. Vi har under 2023 deltagit i
Seniormassan och massan Allt for
halsan.

Carolina Welin Under 2023 har Carolina Welin i samarbete med BCF

‘Jarje dag Amaz”ona skrivit en bok. Syftet med lzoken ar att den
: ska formedla hopp, och ge verktyg for att kunna leva

ett vardigt liv trots de svara omstandighet det innebar
att ha en obotlig sjukdom. Boken har finansierats av
Pfizer AB. Boken har delats ut till personal pa alla
brostcentra i region Stockholm och skickas till de som
onskar mot portokostnader for de som har spridd
éif brostcancer. For 6vriga kostar boken 150 kr.

Vé’_rdefull

frukdom

Vi har ett bibliotek med bécker och tidningar pa kansliet. Ett flertal nya bécker
har inforskaffats under aret. Vi far recensionsexemplar av nyutkomna bécker
som handlar om bréstcancer fran ett flertal forlag. Vi har haft gratis prenume-
rationer pa 2 tidningar under 2023.

BCF Amazona har under aret fortsatt att ge en smink-
vaska i gava till alla som diagnosticerades med brost-
cancer i Stockholms lan. Vaskan delas ut av personal
pa alla brostcentra till de patienter som behandlas
for brostcancer. | sminkvaskan ligger en broschyr om
BCF Amazona.
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Agesta Golfklubb arrangerade en Pink Ladies tavling och donerade hela 6ver-
skottet till BCF Amazona.

Gruppen som arbetar med att ta fram aktiviteter for medlemmar har under aret
bestatt av Marlene Borde, Izabela Grape, Elisabeth Paulun och Karin Killander.

BCF Amazona har en stor bredd av medlemsaktiviteter. Malsattningen ar att ge-
nom vara temamoten och foreldasningskvallar, erbjuda medlemmarna méjlighe-
ter till 6kad kunskap och insikt om bréstcancer och olika behandlingar. Med
olika typer av rehabiliterings- och friskvardsaktiviteter medverkar vi till att vara
medlemmar mar battre under sin behandling och ges stdd till aterhamtning och
atergang till ett friskare liv. Vi har sarskilda aktiviteter for medlemmar som lever
med spridd bréstcancer.

Medlemsaktiviteterna under 2023 har ge-
nomforts digitalt, eller fysiskt pa kansliet.
Var erfarenhet ar att manga medlemmar
vant sig vid digitala kanaler och uppskattar
att delta i forelasningar hemifran. De digi-
tala I6sningarna har gjort att fler personer
kunnat delta under de mest efterfragade
temakvallarna. Vi har utvecklat ett arbets-
satt som fungerar bra saval for foreldasarna
som for deltagarna. Vi har en digital vard som hjalper till att moderera moétet,
och stédpersoner finns alltid tillgangliga. Vi ser ocksa till att det finns utrymme
for fragor och diskussion under métena. BCF Amazona erbjuder ocksa hjalp
och stéd i digitala fragor kopplat till dessa méten.

Flertalet temamoten har erbjudit medlemmarna 6kad kunskap och insikt om
brdostcancer, olika behandlingar samt livsstil for att forséka férhindra aterfall.
Vara medlemmar har fatt mojlighet att lyssna pa professionella férelasare, med
olika specialiteter, och har ocksa fatt mojlighet att stalla fragor.

De flesta férelasningarna har varit digitala. Mingeltraffar halls alltid fysiskt pa
kansliet.

Ett antal temamoten per ar brukar inriktas mot “valmaende” och mojlighet att
under lattsamma former komma samman och traffa andra i liknande situation.
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Temamoten 2023

BCF Amazona har under aret genomfért ett 70-tal temamoten/medlemstraffar.
Av dessa har ett 30-tal varit forelasningar av olika experter.

Forelasare

Hand- och fotsyndrom

Lena Honkanen, medicinsk fotvards-
specialist, GKS

Hudvard foére, under och
efter cancerbehandling

Sandra Andersson, Nordic Onkology
development manager, La Roche Posey

Natverk for man med
brostcancer

Carolina Welin, Dipl Psykosyntestera-
peut PsA, Dipl Psykosynetscoach PsA.

Forskningsstudier -

Ellinor Elinder, Overlikare Onkologi-
kliniken, SOS

Sex- och samlevnad

Theodora Kunovac Kallac, Forskare, PhD i
medicinsk vetenskap vid institutionen for
kvinnors och barns halsa, Uppsala
Universitet

Hjarnans kognitiva
funktioner

Renske Altena, Med dr, specialistlakare
onkologi och intermedicin KS

Tata brost

Charlotta Dabrosin, MD PhD, Professor of
Oncology, Department of Biomedical and
Clinical Sciences, Faculty of Medicine,
Linkoping University

Lymfédem och egenvard

Pia Bergholm, Lymfterapeut, Lymfhalsan

Fran labbet till apoteket

Klas Wiman, Professor of Molecular Cell
and Tumor Biology, Karolinska Institutet

Vad sager jag till barnen

Anna Patzauer Personne, kurator,

Radsla for aterfall

Sam Rothstein, Overlakare, onkolog,
Karolinska Universitetssjukhuset, Solna

Benskorhet och
aromatashammare

Maria Saaf, overlakare, endokrinolog,
Karolinska Institutet &

Erika Isakson Friman, Overlakare,
onkolog, Sektionschef Brostcentrum
Capio S:t Gorans Sjukhus

Brostcancerdiagnostik -
precisionsmedicin i
praktiken

Johan Hartman, Docent, bitradande
overlakare, Klinisk Patologi och Cytologi,
Karolinska Universitetslaboratoriet,
Sodersjukhuset

Neuropati och pagaende
behandlingar

Theodoros Foukakis, Associate
Professor, Karolinska Universitetssjuk-
huset, Solna

Ta hand om hela manniskan

Yvonne Brandberg, Professor, psykolog
och forskningsledare vid Karolinska
Institutet

Lat din sexualitet blomma

Karolina Ersson, Vard- och Utbildnings-
ansvarig Aleah Care
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Mojlighet att behandlas
utomlands

Juha Kononen, Overlikare, Onkolog,
Docrates Sjukhus

Vaccinationer mot cancer

Sara Mangsbo, Professor vid Institutionen
for farmaci, Immunonkologi, Uppsala
Universitet

Ata bor man - men vad?

Dunia Daoud, Naringsfysiolog

KAM - komplementar och
alternativ medicin

Johanna Hok Nordberg, leg Apotekare,
Med Dr och processledare for integrativ
cancervard vid Cancercentrum Stockholm
Gotland

HER-2 positiv bréstcancer

Elinor Elinder, Overlikare Onkologi-
kliniken, SOS

Fatigue efter brostcancer

Aina Johnsson, Forskare och kurator,
Karolinska Universitetssjukhuset och
Monika Konig, Psykiatriker, 6verlakare,
Region Stockholm

Egenkontroll efter
bréstcancer

Git Martenhed, Med Dr, Overlikare,
onkolog Karolinska Universitetssjukhuset,
Solna

Rekonstruktioner efter
brostcancer

Jessica Gahm, MD, PhD plastikkirurg,
Karolinska Universitetssjukhuset, Solna

Framtidens
mammografiscreening

Sophia Zackrisson, Professor, Chef,
Forskargruppschef Lunds universitet,
Diagnostisk radiologi, Malmo

Nya ron spridd brostcancer

Antonios Valachis, Docent och 6ver-
lakare, Universitetssjukhuset Orebro

Spridd bréstcancer -
behandlingar

Jonas Bergh, Professor, overlakare,
Karolinska Institutet

Smarta - fysisk och
existentiell

Michaela Luthman, Overlakare,
Stockholms Sjukhem

Fraga doktorn om spridd
broéstcancer

Sara Margolin, Overlikare, onkolog
Sodersjukhuset

Precisionsterapi vid
brostcancer

Nils Wilking, Associerad Professor, MD,
PhD, Karolinska Institutet

Under aret bjod vi in till sju medlemstraffar och mingelkvallar i var lokal pa Frej-
gatan 56. Vid ett av dessa tillfallen under varen bjod vi pa semlor, och i decem-
ber hade vi julmingel med glégg och pepparkakor. Tva av kvallarna i borjan pa
hosten hade vi pyssel som tema, da det under ledning av Jenny Larsson tillver-
kades armband och annat till forsaljning under Rosa Oktober. Vi holl ocksa en
Kick Off infor Rosa Oktober en kvall, samt ordnade ett separat méte om hur
man blir volontar.

Vid samtliga mingelkvallar ges deltagare, som sa 6nskar, méjlighet att tala med
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nagon av vara stédpersoner.
Vid ett tillfélle under aret anordnades en sarskild traff for narstaende.

BCF Amazona vill vara tillgangliga for sina medlemmar och darfor har vi satsat
pa att skapa en motesplats i Norrtalje. Vara medlemmar som ar bosatta dar har
svart att delta fysiskt pa vara traffar pa Kansliet pa grund av langa avstand och
daliga kommunikationer. Under 2023 har vi darfér arrangerat nio medlems-
traffar i Norrtalje som har varit mycket uppskattade. Dessa leddes av BCF Ama-
zonas volontarer Kerstin Hedberg och Marie-Louise Berzén.

For att ge vara medlemmar mojlighet till vdimaende och aterhamtning har vi
under aret erbjudit ett flertal aktiviteter for bade kropp och sjal.

Under 2023 har verk-
s samheten med var kor
“Ladies in Pink” under
ledning av Johanna
Borjesson, fortsatt.
Kéren bjéd pa konsert i
Norrmalmskyrkan i
samband med Rosa
Oktober, och upp-
tradde aven pa Brost-
cancerférbundets
Kongress. Bada var
mycket uppskattade.

Under aret deltog BCF Amazona i ett samar-
bete med Kungliga Musikhdgskolan. Nagra
studenter har, som en del av sin praktik i
musikterapi, hallit i en grupp som gor av-
slappningsovningar till musik. Det har aven
oppnats upp for samtal.

Pa mandagskvallar har vi haft stick-a-long-kvallar
pa kansliet under ledning av volontarerna Annika
Edqvist och Gudny Bartoletti.

Under hosten genomfordes en kurs i kontempla-
tion med prasten Ted Harris som ledare. Kursen,
- i fem delar, tar upp teman som betydelsen av att
| stanna upp, ta sig tid att reflektera och odla sitt

inre liv.
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Nedan finns mer information om aktiviteter for fysiskt valmaende

2.3.4. Verksamhet for medlemmar som lever med spridd cancer
Under aret fortsatte vi med vart breda program féor medlemmar som lever med
spridd cancer. Vi erbjuder samtalsgrupper och temamaéten specifikt for dessa
medlemmar. Vart mal ar att kunna ha dessa aktiviteter avgiftsfria. Undantaget
ar samtalsgrupper, retreater och Masesgarden, dar deltagarna fatt betala en lag
egenavgift. Avgiften var kraftigt subventionerad tack vare flera generésa bi-
dragsgivare och prioriteringar inom féreningen.

2.3.5. Samtalsgrupper

Under aret genomférdes tva samtals- ) )

grupper for forstagangssjuka. Samtals- 2 At Gl

ledare var Carolina Welin, Diplomerad -

Psykosyntescoach PsA. Vi har aven Vara samtalsgrupper

under aret genomfoért fyra 6ppna sam- startar regelbundet
talsgrupper for medlemmar med

spridd brostcancer. | grupperna for
spridd bréstcancer ingar ett antal spe-
cifika temamoten dar lakare medver-
kar for att stotta och ge information
om behandlingar. Samtalsledare i vara
grupper for spridd brostcancer har
varit Carolina Welin. | samtalsgrupper-
na samtalar deltagarna kring upplevel-
ser i samband med diagnos och be-
handling. Reaktioner fran familj, vanner och arbetskamrater tas ocksa upp i
grupperna och deltagarna stodjer varandra med vardefulla tips for att kunna ga
vidare och blicka framat. Varje samtalsgrupp traffas sex ganger. Fran samtalen i
dessa samtalsgrupper far vi kunskaper och insikter som ar ovarderliga i disku-
ssioner med varden och i vart intressepolitiska arbete.

2.3.6. Vattengymnastik och yoga

— s i Under 2023 hade vi fyra grupper Vatten-
— = gymnastik i badet i Sickla, fyra grupper till-
- s % sammans med Vattenhuset pa Sveavigen
samt atta grupper hos Vattengymnastik i
Rehab Nordost Taby.

Vi hade sammanlagt fyra grupper Yoga under
2023 med yogainstruktor Eva Callmin,
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Motion och rorelse ar viktigt for brostcancerdrab-
bade kvinnor for att komma tillbaka till ett rorligt liv.
Vi genomforde en kurs med Digital Cirkelfys-traning,
samt en kurs i Sittande traning och Strech, bada
under ledning av Kristin Pallman.

En I6pgrupp traffades och sprang tillsammans fyra
ganger under hosten under ledning av Barbara Albiger
som ar volontar hos BCF Amazona.

W 52 / /o 4
Under aret bjod vi
in till Kvinnovand-
ring pa Soder-
malm, besok pa
Svindersvik Nor-
diska museet,
visning av Hall-
wylska palatset,
samt besok pa
Livrustkammaren. Syftet med dessa aktiviteter var sa-
val att fa lite kulturell spis, som fysisk aktivitet och
rorelse i lugn tempo under trivsamma forhallanden.

| samarbete med Lymf- och Lipédemforeningen Stockholm Lan, har vi erbjudit
vara medlemmar att delta i digital MediYoga. Mediyoga hjalper lymfsystemet,
starker immunfoérsvaret och ar allmant valgérande for hela kroppen.

LEVA-veckor for medlemmar med spridd brostcancer genomfoérdes veckorna
12 och 49, under ledning av Carolina Welin.

En retreat genomfordes vecka 20 for medlemmar med spridd bréstcancer,
aven har under ledning av Carolina Welin. Syftet med retreaten var att hjalpa
deltagarna till att hitta ett satt att hantera sin livssituation. Retreaten genom-
fordes med stod av ett arv.

En Mitt-i-livet-vecka for forstagangssjuka genomfordes vecka 19. Ledare foér
veckan var dven har Carolina Welin. Syftet med friskvardsveckan ar att delta-
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garna ska hitta ett satt att hantera bréstcancerdiagnosen och aterhamta sig
efter genomgangna behandlingar. Malet ar att hitta vagen tillbaka till arbete
eller aktivt liv.

Under 2023 holls en bokcirkel. Bokcirkeln leds av en av m—
BCF Amazonas medlemmar Ing-Britt Karlsson som ocksa T
ar utbildad stédperson. Deltagarna traffades tre ganger o
per termin, och alla traffarna skedde digitalt.

Utvardering gors efter alla aktiviteter och kurser. Syn-

punkter och forslag som kommer fram dar ligger sedan
till grund for att kunna forbattra det program som BCF
Amazona erbjuder sina medlemmar.

Ansvariga for stodpersonsgruppen har sedan 2021 varit Britt-Marie Nasberg och
Helena Medin.

Efter volontarutbildningen som genomfordes i februari 2023 bildades en ny
volontarsgrupp. Gruppen fick senare namnet Resursgruppen dar vardinnorna,
som tidigare tillhérde stodpersonsgruppen, numera ingar. Stédpersonsgruppen
bestar nu av 31 utbildade stédpersoner (SP) inklusive de tre som ar anstallda pa
kansliet.

Pa Amazonas kansli, som ar
Oppet varje vardag kl. 10-14,
finns alltid nagon stédperson
tillganglig for besok eller tele-
fonsamtal. Vidare har samtliga
stodpersoner schemalagts for
medverkan vid foreningens
olika aktiviteter sasom tema-
och forelasningskvallar samt
mingelkvallar. De flesta fore-
lasningar ar numera digitala
via zoom och da finns alltid
minst en stodperson med.
Nagra SP ar aven tekniskt behjalpliga som digitala vardar vid dessa forelas-
ningar.
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Stodpersonerna ar aven schema-

::agda fotr Iajcthta em?ct c..en:Ifllda'teIe— Behéver du nﬁgon ‘v
oPsam ali .e'mme . V|a' oreningens att prata med? p

stodtelefonlinje varje tisdag mellan o~
kl. 19 - 21. Alla nya medlemmar i Nu kan du ringa oss pa kvallstid! s

£

. Vi ar tillgangliga
BCF Amazona kontaktas av en stod- tisdagar 19-21.
person och halsas valkommen till !
. ) Som vanligt nar du
foreningen. s el >
vardagar 10-14. e

P& Amazonas hemsida finns stod.— Tel: 08-32 55 90
personerna med namn, fotografi, (Knappval 2)
diagnos/behandling samt kontakt- . pa— Y
uppgifter for att kunna nas av be- )

hoévande medsystrar. For att kunna traffas under en walk- and talk promenad i
naromradet ar de dven indelade geogeografiskt.

Stodpersonerna har under aret genomfoért 79 informationsméten och traffat
223 brostcancerpatienter i samband med Fysioterapeuternas lymfinformation
vid Karolinska, S:t Géran och SOS. Vid dessa méten, som brukar ha 2-6 patien-
teri en grupp, ges information om BCF Amazonas verksamhet samt blir ett
ypperligt tillfalle fér dem att fa prata med andra som genomgatt eller genomgar
liknande behandling och for att knyta kontakter.

Efter varje moéte skrivs en rapport om hur manga medsystrar som narvarat samt
vilka positiva och/eller negativa synpunkter som framkommit om sjukvarden.
Dessa sammanstalls arligen och redovisas till respektive brostcentra samt till
RCC for att ge en uppfattning om hur manga vi traffar vid dessa méten samt ge
en aterkoppling till saval det lokala som regionala kvalitetsarbetet om hur var-
den uppfattas.

Mo6ten med kontaktsjukskoterskor och enhetschef for respektive mottagning
vid Karolinska och SOS har genomférts en gang per terminen for att utbyta in-
formation samt delge dem var rapport, som ar mycket uppskattad.

Projektet vid SOS att ha 1-2 stédpersoner narvarande i Onkologmottagningens
vantrum varje tisdag formiddag foll sa val ut att det fortsatt under 2023 och ge-
nomforts totalt vid 30 tillfallen.

Da aven Karolinska (KS) 6nskade préva detta startade vi efter sommaren att
varva SOS och KS Bréstmottagning varannan tisdag formiddag. Vid KS har det
blivit 8 tillfallen under hosten. Totalt har sjukhusgruppen haft 117 informations-
tilifallen under 2023 om man lagger ihop informationstillfdllena pa fysioterapin
och onkologmottagningarna.

BCF Amazonas Sjukhusgrupp har aven haft regelbundna méten med fore-
ningens Samverkansgrupp for att vidarebefordra och fa information om vad
som hander vid de tre Brostcentra, vad som ar pa gang inom RCC samt fa
upplysning om vad som sker inom bréstcanceromradet.
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2.4.1. Rosa Oktober

Var samverkan med
sjukvarden medférde
aven att flera i SP-
gruppen deltog aktivt
under Rosa Oktober
vid tva tillfallen pa
resp. Karolinska i
Solna och S:t Gorans
sjukhus for att infor-
mera om BCF Ama-
zona, vikten av tidig
upptackt av brostcancer samt forsaljning av Rosa bandet — produkter. Vidare
var BCF Amazona representerade pa Seniormassan och Allt for hdlsan massan

) samt vid Rosa bandet konsert "Vi firar livet” i
Norrmalmskyrkan, bokrelease pa NK, tva

. padelturneringar och vid tre teaterforestall-
ningar pa Stadsteatern.

2.4.2. Utbildning och fortbildning

Vara stédpersoner uppmanas att delta pa

i foreningens foérelasnings- och temakvillar
som en form av fortbildning. Méjligheten att
narvara digitalt har aven medfort att stod-
personerna fatt flera inbjudningar till olika
seminarier och webbinarier om cancer-
forskning- och behandlingar fran saval
sjukvarden, RCC som flera aktérer inom
canceromradet. Dessa har varit mycket
givande och gett vardefull kunskap.

For att ha ett kontinuerligt informations- och erfarenhetsutbyte i var stédper-
sonsgrupp har de manatliga stédpersonsmoétena fortsatt under aret. Syftet ar
aven att fa ta del av foreningens interna arbete i de olika arbetsgrupperna.
Minnesanteckningar har forts vid varje traff och har delgetts till verksamhets-
chef och styrelsen. Likasa har kanslitraffarna genomférts varje manad fér att
hjalpa till med diverse kanslisysslor, ta fram olika Rosa bandet-produkter for
forsaljning samt ha en trevlig stund tillsammans och lara kdanna varandra mer.

2.5. Resursgruppen
Resursgruppen bildades i februari 2023 i samband med utbildningen “Grundut-
bildning for volontarer”. Utbildningen holls 4-5 februari 2023 och 15 nya vo-
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lontarer deltog tillsammans med representanter for styrelse och olika arbets-
grupper. Sussie Akerstrom och Tarja Rosengren hade redan tidigare tackat ja
till att vara ansvariga och sammankallande for gruppen.

For att hitta de personer som var intresserade av att vara med i gruppen skicka-
des en forfragan till de som tidigare deltagit vid olika aktiviteter. 25 personer
anmalde intresse for att vara aktiva som volontarer. Under tva dagars utbildning
gavs en grundlig genomgang av verksamheten i BCF Amazona och vad det inne-
bar att representera var férening. Initialt hette gruppen Volontargruppen men
fick senare namnet Resursgruppen for att inte forvaxlas med annan volontar
verksamhet.

Som avslutning pa utbildningen upprattades ett volontarkontrakt dar man fér-
vantas arbeta minst 2 ggr under oktober och andra tider pa aret nar behov
finns.

Uppdraget fér de sammankallande ar att fanga upp och hitta volontarer, in-
hamta och vidarebefordra information om intresse och idéer och om mojligt
formedla kontakt med aktiva i vara olika arbetsgrupper.

Flera traffar har genomforts sedan gruppen bildades, saval digitala som fysiska.
Minnesanteckningar har forts vid varje traff som sedan delgivits till verksam-
hetschef och alla i Resursgruppen.

Medlemmar i Resursgruppen har medverkat i olika evenemang under aret som

varit:

e Alla evenemang under Rosa oktober.

* | olika arbetsgrupper och projekt som t ex REBECCA projektet.

» Formedlat patientperspektivet vid olika forelasningar t ex for lakarstudenter.

e Transport av material till de olika sjukhusen.

« Vid regelbundna kanslimotena ar nagon eller nagra ur gruppen ofta med och
hjalper till med diverse kanslisysslor.

e Ansvariga for resursgruppen har aven medverkat vid planeringen av arets var
och julfest.

Ansvarig for kansliet tillika verksamhetschef under aret har varit I1zabela Grape.
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Kansliets huvudsakliga arbetsuppgifter ar att
bistda BCF Amazonas medlemmar och volon-
tarer samt att skota den I6pande verksam-
heten som bestar av en mangfald aktiviteter
for medlemmar i form av friskvardsaktivite-
ter, temakvallar, biblioteksverksamhet,
stodverksamhet, m.m. Kansliet tar aven fram
statistik 6ver antalet besokare vid olika akti-
viteter. En stor mangd information fran vara
medlemmar férmedlas internt inom fére-
ningen och anvands I6pande i det intresse-
politiska arbetet. Kansliet har varit 6ppet
storsta delen av aret under 2023. Stangt
endast ett par veckor under juli och decem-
ber manad.

Kansliet har bestatt av tre personer, totalt EG"?_St""’;f’d” Brostcancerftreningen Johanna
2,3 heltidstjanster. De tar emot besokare orenerg

och telefonsamtal, skoter BCF Amazonas uppdateringar av medlemsregistret
och andra varierande administrationssysslor. De ar behjalpliga med férbered-
elser infor alla vara olika aktiviteter men D —

arbetar aven med var tidning Amazonabladet e

och trycksaker. Resterande arbetstid ar av-
sedd for tjanstgoring som stédperson pa
kansliet. BCF Amazona har aven under aret
erbjudit tjanster for personer med I6ne-
bidrag.

Look Go

e kurs od vict Kans! 8 D@

2.6.1.1. Lokal och utrustning
Hyresavtalet for vara lokaler pa Frejgatan 56
omférhandlades 2016-09-30 och forlangs e

for ett ar i taget. S vt oseven

Bredbandsleverantdren, Stockholms Stadsnat sponsrar oss med hela kostnaden
for var bredbandsanslutning.

2.6.1.2. Stodverksamhet kansliet

Kansliet har normalt 6ppet varje vardag mellan kl. 10 och 14 for besok och tele-
fonsamtal. Dagliga besok av brostcancerpatienter for samtal forekommer.
Manga stédsamtal per telefon har genomfoérts av kanslipersonalen.

2.6.1.3. Utbildning

Personalen pa kansliet moter dagligen bréstcancerdrabbade medlemmar. Detta
innebar manga personliga och svara samtal. Samtliga har darfér genomgatt en
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stodpersonutbildning och har kontinuerlig handledning.

Samtliga lagerforda broschyrer och Rosa bandet-produkter inventeras en gang
per ar. Vardet pa lagerforda produkter bokfors ej men redovisas internt fér att
undvika att kapital binds i lagret.

Kontakter med foreningens medlemmar
sker I6pande fran kansliet. Vid arsskiftet
(2023-12-31) fanns 2 162 medlemmar, var-
av 66 stodmedlemmar. Medlemmar som
inte betalat avgiften stryks ur medlems-
1]

registret efter 2 paminnelser.

BCF Amazonas webbaserade

medlemsregister ags och skots fr.o.m. 2018-08-26 av Bréstcancerforbundet
som hanterar utskick av inbetalningsavier i december. Medlemsavgiften i sin
helhet betalas in till Brostcancerférbundet som behaller 60 SEK som avgift.
Resterande belopp overfors till BCF Amazona. Medlemskorten har skickats ut
av BCF Amazona i samband med kallelsen till arsmoétet.

Ekonomifunktionen i BCF Amazona har under 2023 bestatt av Karolina Ostrém,
Izabela Grape tillsammans med en inhyrd konsult. Den |I6pande bokféringen,
arsbokslut och likviditetsplanering och I6nehantering har konsulten tillsam-
mans med lzabela Grape ansvarat for. Verksamhetschefen har lamnat ekono-
miska rapporter vid varje ordinarie styrelsemote.

Foreningen har en ekonomigrupp dar volontarer med ekonomiska kompetenser
och verksamhetschef ingar. Gruppens framsta uppgifter har varit att géra bud-
get och prognoser, arsbokslut, kalkyler och uppféljningar samt ansékningar av
olika bidrag till féoreningen.

Deltagandet i det EU-finansierade forskningsprojektet REBECCA har fortsatt
enligt plan. Foreningen erhaller ersattning for alla sina direkta kostnader som
t.ex. I6nekostnader enligt en fastslagen budget. Vi erhaller dven en procentuell
ersattning for vara indirekta kostnader. Projektet 16per i fyra ar fran april 2021.
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Pa kansliet arbetar totalt 3 personer. Verksamhetschefen har en 100% anstall-
ning, de 6vriga arbetar deltid, fran 50 % till 80 %. | REBECCA-projektet finns en
anstalld projektledare med varierande arbetstid. | december uppgick arbets-
tiden till 45% av en heltidstjanst.

Styrelsen och ordféranden arbetar ideellt. Ersattning har betalats ut till fore-
dragshallare och kursledare.

Intakterna under 2023 var lite lagre an under 2022. Framfoér allt under andra
halvaret av 2023 marktes lagkonjunkturen.

Den storsta delen av intadkterna bestod av bidrag fran Region Stockholm, med-
lemsavgifter och annonsintakter, totalt ca 3,3 mkr. Medlemsantalet har aldrig
varit sa hogt som i december 2023. Féreningen erhéll aven intakter fran verk-
samheten och forsaljning av produkter. Projektet REBECCA medforde intakter
pa ca 390 tkr. Foreningen erhdll gavor och bidrag fran medlemmar och andra
intressenter som 6nskar stotta var verksamhet, lakemedelsbolag, minnesgavor,
Folkspel genom forsaljning av Julkalendrar och fran Datumlotteriet, gavor och
insamlingar pa Benevity.

Tva olika Sparkonton dppnades for att fa avkastning pa kapitalet.

Pa grund av 6kade kostnader for bl.a. tryckt material och inhyrda ekonomitjan-
ster justerades utbud av aktiviteterna efter sommaren. Aven medlemmarnas
pris for flera aktiviteter justerades. Priset fér en rehabiliteringsvecka pa Mases-
garden hojdes. Trots osakerhet om den ekonomiska situationen kunde de flesta
aktiviteterna genomféras. Utbudet i programmet minskades dock nagot jamfort
med ar 2022. Kostnaderna fér projektet REBECCA uppgick till drygt 310 tkr.
Personalkostnaderna har sankts nagot vilket bland annat beror pa att kansli-
personalen har minskat sin arbetstid.

Féreningen visar ett positivt resultat pa ca 2,8 tkr och har en god likviditet.
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Tva av BCF Amazonas arbetsgrupper arbetar framst med arbetsuppgifter som
tar utgangspunkt i foreningens mission - “Alla i Stockholms lan ska ha ratt till
basta kdnda brostcancervard” - samt vision - “Ingen ska behdva drabbas av
brostcancer”. Grupperna jobbar med flera aspekter som ska gagna bréstcan-
cerdrabbade i framtiden sa att de ska fa en allt battre vard, en tidigare diagno-
stik och kunskap om huruvida de bar pa en arftlig cancer. De tva arbetsgrup-
perna ar “Strategisk Samverkan med varden och Forskning och Utveckling
(FoU)” och "Paverkan, Extern representation och Omvarldsbevakning”.

Ansvarig for Strategisk Samverkan med varden och Forskning och Utveckling
(FoU) under aret har varit Anita Wanngren.

Gruppens uppdrag har varit att med ett patientperspektiv samverka med brost-
cancervarden inom Regionen och Regionalt Cancercentrum Stockholm - Got-
land (RCC), for att darmed framja BCF Amazonas Vision, Mission och Medlems-
I6fte. Patientperspektivet ar for oss ett sjalvklart perspektiv som kompletterar
vardens och RCC:s perspektiv och som darmed kan férbattra och underlatta
brostcancerprocesserna. Vi kan som patientforetradare bidra med den erfa-
renhetskunskap vi under lang tid har skaffat oss och darmed héja kvaliteten.

For att gruppen ska kunna utfora det intressepolitiska arbetet har kontakten
med BCF Amazonas medlemmar varit viktig. Det ar fran samtal med dem som
forbattringsforslag inom varden kommer fram. BCF Amazona traffar patienter
fran alla tre brostcentra och de privata klinikerna i Region Stockholm. Genom
moten pa sjukhusen dar vi traffar nyopererade, vara forelasningar, 6ppna hus,
mingel- och temakvallar kan vi fanga upp och féormedlIa patienternas samlade
asikter och synpunkter till varden samt bidra till erfarenhetsutbyten mellan re-
gionens brostcancercentra. Utan dessa medlemskontakter ar det omojligt att
bedriva ett seriost intressepolitiskt arbete. En enskild patient kan aldrig tala ur
nagot annat perspektiv an sitt eget medan en patientférening samlar informa-
tion fran manga infér paverkansarbetet.

| BCF Amazonas samverkansgrupp har alla typer av fragor som rér varden och
omhéandertaganden for var patientgrupp diskuterats. Gruppens mal ar att
traffas minst tre gdnger per termin tillsammans med de stédpersoner som
regelbundet besoker sjukhusen. Under aret har de flesta méten varit digitala,
vilket underlattade logistiken nar en stor grupp skulle traffas.
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Samverkan med sjukvarden ar resurskravande och ar en av de viktigaste pelarna
i en patientorganisation. Arbetet bygger pa vara volontarer och sker ideellt.

BCF Amazona stravar efter att ha regelbundna moéten med vart och ett av de
stora sjukhusen. Viktigt for oss ar att diskutera hur patientsamverkan kan ut-
vecklas och varden foérbattras. Vi marker att var erfarenhetskunskap tillfor ett
patientperspektiv som behovs for att 6ka kvaliteten.

Representanter for BCF Amazona

ingar i flodesledningsgrupperna I(AR LIN I(A
for bréstcancer och arftlig cancer o s

pa Karolinska sjukhuset och vi har  UR

regelbundna moéten med kontakts;ukskoterskorna inom brostcancer Vid dessa
moten aterkopplar vi den input vi har fatt fran métena med nydiagnostiserade

som vi traffar pa sjukhusen samt fran vara medlemmar. Vi sammanstaller arligen
de synpunkter som kommit fram vad galler Karolinska sjukhuset.

Under 2023 har BCF Amazona varit representerade med tva personer, var verk-
samhetschef och en av de ansvariga for stédpersonsgruppen. Métena har hallits
varannan manad. Manga fragestallningar har varit uppe till diskussion och vi har
gett synpunkter pa saval skriven text till patienter som flédesforbattringar,
kvalitet, kontinuitet mm.

Under 2023 har BCF Amazona varit representerad med en person som bar pa
en arftlig genmutation. M6tena har hallits varannan manad. Diskussioner har
rort de olika kontrollprogram som finns for personer som bar pa en genmuta-
tion som okar risken for cancer. Nar ska kontrollprogram erbjudas, med vilka
intervall, fran vilken alder och med vilken metod? Fler och fler defekta gener
kan nu kartlaggas och i framtiden kommer detta att fa storre paverkan pa den
behandling som kommer att ges.

En annan viktig fraga ar att genbarare ofta har en stérre risk aven for andra
cancerformer. Hur ska kontrollprogrammen med dessa cancerformer utvecklas
och samordnas?

Det har diskuterats hur man ska kunna underlatta fér varden att hitta personer
som har denna gendefekt. Ett projekt som vi engagerat oss i ar PCPr, Personlig
cancerprevention. Syftet har varit att lara ut till icke-genetiker vilka fakta de
ska leta efter i de olika diagnoserna for att pa ett underbyggt satt skicka vidare
till en genetisk test samt hur man kan organisera denna verksamhet. Vart
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patientperspektiv pa att leva med en defekt gen fick inleda och vara framtagna
kvalitetsfaktorer for arftlig cancer fick avsluta denna kurs.

BCF Amazona har ett aktivt samarbete med repre- °
sentanter for kontaktsjukskoterskorna. Fragor som S(E
diskuteras ar hur BCF Amazona kan synliggoras i

deras vantrum, hur vara stédpersoner kan fa kom-
ma pa regelbundna tider och méta nydiagnostise-
rade, hur min vardplan delas ut och hur man hjalper patienter som inte ar digi-
taliserade. Under 2023 har det funnits mojlighet for brostcancerpatienter att
traffa vara stédpersoner under en formiddag varannan vecka i deras lokaler.

2022 togs initiativet till ett patientrad for hela sjukhuset och sedan dess har
BCF Amazona har varit representerade med en person.

SODERSJUKHUSET

Under 2023 har en person, be-

handlad pa S:t Géran, varit enga- @ Capio S:t G(jrans Sjukhus
gerad i deras patientrad. Vi har

under 2023 vid flera tillféllen tillfragats om att delta vid olika utbildningar fér
lakare och andra sjukhusanstallda for att foretrada patientperspektivet, vilket vi
ocksa har lyckats stalla upp pa.

Vi har ocksa satt fokus pa att informationen om biverkningar av den antihormo-
nella behandlingen behover forbattras for att 6ka déverlevnaden i brostcancer.
Informationskvallar arrangeras fér brostcancerpatienter pa S:t Gérans Sjukhus
dar vi far informera om BCF Amazona och vara aktiviteter.

Representanter for BCF Amazona deltar

s*7%% REGIONALT

aktivt i RCC:s regionala arbetsgrupp for K
bréstcancer (RAG), i méten med RCC:s = CANCERCENTRUM
processledare for bréostcancer samt i “as® STOCKHOLM GOTLAND

Patient- och Narstaenderadet, PNR.

En viktig forutsattning for allt samverkansarbete for BCF Amazona ar att fore-
ningen kan fa framfora patientperspektivet pa patientnara fragor, att RCC lyss-
nar pa det och tar hansyn till patienternas synpunkter i de beslut som fattas.
Var bestamda uppfattning ar att patientkvaliteten férbattras pa detta satt.
Under aret har vi t.ex. varit remissinstans for “Min Vardplan Cancer” samt “Min
Vardplan Bréstcancer”.
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| RAG fattas alla beslut om gemensamma riktlinjer for bréstcancervarden i
Region Stockholm och Gotland. BCF Amazona har haft tva patientrepresentan-
ter i gruppen som traffas varannan manad och bestar framst av lakare och
annan vardpersonal som representerar bréstcancervarden. | dessa méten be-
vakar vi och har synpunkter pa férbattringar i vardprogrammet. Vi diskuterar
remissvar och omhandertagandet av patienterna.

Nagra av fragorna som diskuterats dar ar antal bréstcanceroperationer, remiss-
vagar for brostcancerpatienter, skelettstarkande medicinering, dialog kring
forbattrad diagnostik, stralbehandlingssituationen och omhandertagande av bi-
verkningar efter cancerbehandling, utfallet pa Standardiserade VardForloppen
(SVF), Individuell Patient Oversikt (IPO) och Patientrapporterade matt (PROM)
samt 6verlamning till primarvarden CaPrim (Cancer i priméarvarden). Vi ar ange-
lagna om att brostcancerpatienternas behov tas om hand i primarvarden. BCF
Amazona har lyft ett antal ytterligare fragor under dessa méten: bl.a. brist pa
radiologer, brist pa kontaktsjukskoterskor samt tata brost.

Var medverkan i RAG har inneburit att vi har kunnat belysa situationen fér pati-
enter med metastaserad brostcancer. Vi har framfort att det metastasregister
som planeras att tas i bruk kanns angelaget for denna patientgrupp.

BCF Amazona ar angelagna om att information som framfors till patienterna ar
korrekt och lattillgangligt. Vi har observerat att korta, informativa filmer har
blivit mer populara som informationskanal och har darféor samlat ihop de till-
gangliga filmerna fran alla bréstcentra pa ett stalle. Vi har dven lankat till andra
regioner om informationen var relevant fér vara medlemmar.

2023 har Amazonas verksamhetschef och samverkansansvarig i regelbundna
moten diskuterat forbattringar i de Standardiserade vardférloppen for brost-
cancer tillsammans med processledarna. Vi har jamfort utfallen for de tre stor-
sta sjukhusen och diskuterat orsaken till skillnader.

Andra fragor har varit: méjligheten att fa tatuering av en ny bréstvarta, remis-
svar, min vardplan, tillgadngen pa kontaktsjukskoterskor samt deltagandet och
aldersgransen pa screeningen. BCF Amazona har arbetat fér att alla brostcan-
cerpatienter ska fa en egen Min Vardplan digitalt eller i pappersformat. Vi har
foreslagit att den ska folja varje brostcancerpatient fran diagnos till avslutad
behandling och uppféljning samt att ett aktivt 6verlamnande ska géras mellan
olika behandlande enheter. Vi har aven framfért 6nskemal om en introduk-
tionsfilm till Min Vardplan pa 1177.

Brosttathet och tidigare cancerdiagnos boér paverka hur, nar och hur lange
screeningen bor paga, dvs. en mer individualiserad screening.
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Vikten av jamlik och i vissa fall rattvis vard har diskuterats.

Aven ackrediteringen till ett Comperhensive Cancer Center (CCC), eller Cancer
Center (CC) vad géller kriterierna for patientsamverkan har diskuterats utifran
vad RCC skulle kunna hjalpa till med.

PNR ar en samverkansgrupp som erbjuder alla patientorganisationer inom can-
ceromradet i Region Stockholm Gotland att delta. Vi har haft tva representan-
ter i PNR under aret varav en ar ordférande fér PNR. | gruppen ingar 24 repre-
sentanter fran 15 patientféreningar inom cancer.

Har sker ett aktivt samarbete med andra patientféreningar inom canceromra-
det for att ytterligare forstarka gemensamma vardforbattringsforslag.

For 2023 antog PNR en gemensam verksamhetsplan med féljande sju punkter:

1. Utveckla patient- och narstaendesamverkan i RCC:s diagnos- och stod-
processer. Focus 2023 - palliativ vard, egenvard, rehabilitering, komple-
mentar och integrativ medicin. Malsattningen ar att dessa processer ska ha
en utvecklad patient- och narstaendesamverkan i slutet av 2023.

2. Medverka till att skapa forutsattningar for en mer jamlik vard i regionen.

Anordna en interaktivtemadag om egenvard hosten 2023.

4. Bjudain verksamhetsansvariga, chefslakaren och chefssjukskoterskan fran
“Tema Cancer” pa Karolinska universitetssjukhuset, Sédersjukhuset, Capio
S:t Gorans Sjukhus, Ersta Sjukhus och Visby Lasarett for en diskussion om
cancervarden idag och imorgon.

5. Vara med och utveckla Patient- och narstaendesamverkan dar olika organi-
sationer (inom sjukvardsregionen) hor av sig till PNR, exempel KS Tema
Cancer, via deras strategiska samverkansgrupp, kvalitetsansvariga och
gruppen som ska utveckla patientsamverkan infor CCC-ackrediteringen
2025.

6. Vara med och utveckla nasta cancerplan 2024-2027.

7. Workshop kring samverkan mellan PNR och RCC.

o

De senaste aren har det blivit alltmer uppenbart for oss att det ar viktigt att
kunna delta i forsknings och utvecklingsprojekt inom bréstcanceromradet. For
att na basta resultat fér oss patienter ar det viktigt att patientperspektivet ar
med fran start. Genom att medverka redan nar projektansékan tas fram, kanske
som en egen part i projektet, kan patientperspektiv paverka design, genomfér-
ande, utfall och majligheten till implementering i klinisk vardag. Det ar viktigt
for oss att resultatet uppnar en sa bra kvalitet som mojligt for patienten. Vi kan
konstatera att fler och fler finansiarer kraver ett patientdeltagande for att dela
ut forskningsanslag.
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Nagra av de projekt och studier i inom ramen foér brostcancervarden dar vi

medverkat under aret ar foljande:

e REBECCA ett EU-projekt dar man tar in hela halsoperspektivet for brost-
cancerpatienten. BCF Amazona deltar som en partner av totalt 12 partners i
projektet. Se nedan om REBECCA-projektet.

e Vinnova-projektet mBraze: Att utveckla vardprocesser och individanpassad
cancermedicin med ny teknik. Leds av Region Stockholm Karolinska Univer-
sitetssjukhuset i Solna.

Tva personer fran BCF Amazona ar patientrepresentanter i samradsgruppen,
dar lakare, forskningssjukskoterskor och forskare diskuterar forskningsfragor
hos vara tre brostcentra. Syftet med dessa moéten ar att vi informeras om olika
pagaende forskningsstudier samt diskuterar hur patientorganisationerna kan fa
en mer aktiv roll i samband med den forskning som bedrivs, samt hur informa-
tion om pagaende studier kan spridas till patienterna. Var organisation anvands
som bollplank av olika forskare. Under 2023 har det varit tre moten.

BCF Amazonas standpunkt ar att det ar viktigt att alla patienter, oavsett vilket
bréstcentrum man behandlas pa, far tillgang till alla pagaende studier inom
brostcancer i Stockholm. Speciellt viktigt ar detta for patienter med spridd
cancer. Aven akademiska studier och hur dessa ska finansieras bor foljas. Alla
studier ar listade pa RCCs hemsida under fliken Cancerstudier i Sverige.

Under varen 2020 blev vi kon-

taktade av forskare pa Kl med en

forfragan om att delta i ett EU- R E B E C CA
forskningsprojekt om bréstcan-

cer, REBECCA, dér manvaribe- & © [ o s e oot

hov av en samarbetspartner som

kunde ta patientperspektivet. En unik méjlighet fér oss och vara medlemmar
att vara med och paverka framtidens bréstcancerbehandling. Projektet
beviljades anslag fran EU sent 2020 och vi har sedan 2021 arbetat intensivt med

att leverera vara ataganden. Fran Sverige deltar forutom BCF Amazona &dven
Karolinska Institutet och Region Stockholm - Karolinska Universitetssjukhuset.

REBECCA-projektet finansieras av EU:s Horizon 2020
satsning inom omradet forskning och innovation.

REBECCA star for REsearch on BrEast Cancer induced
chronic conditions supported by Causal Analysis of
multi-source data.

Verksamhetsberattelse BCF Amazona ar 2023 Sida 34 av 49



REBECCA-projektet startade i april 2021 och var ursprungligen planerat att
fortga fram till och med forsta kvartalet 2025, men har efter rakenskapsarets
utgang forlangts med 6 manader, det vill saga till och med kvartal 3 2025.

Projektet handlar om att utveckla ett system for att kunna samla in olika typer
av information runt bréstcancerpatienten (s k Real World data) for att taini det
totala halsoperspektivet. Detta ar sedan tankt att anvandas av den behandlande
lakaren for att battre utveckla patientens individuella vardplan.

Styrgruppen fér BCF Amazonas arbete i projektet bestod under aret av tre rep-
resentanter fran BCF Amazona och var deltidsanstallde projektledare. Styr-
gruppen har traffats digitalt minst varannan vecka for avstamning och plane-
ring.

De forsta tva aren av
As g patient organisation, our mission is to ensure pI‘OJektet pave rkades av
all patients’ rights to the best available breast covid 19— pandemins
cancer care. Being a partner in the REBECCA . .
initiative, Amazona provides valuable patient restriktioner med en-
input that is respected by all collaborators in the . e .
project. It is our strong belief that active daSt dlgltala prOjekt-
engagement by patients will lead to treatment maten som faljd Under
strategies that are better adapted to patients’ o )
needs and to the development of technological varen 2023 kunde dock
tools that help patients in taking an active role in °
their own care. I‘epl‘esentanter fran alla
deltagande partners i
projektet motas fysiskt
for forsta gangen.
Amazona deltog med tva
representanter vid métet som pagick under tva heldagar i Thessaloniki i Grek-
land. M6tesdeltagarna delade resultat och insikter fran de forsta tva arens
arbete, samt planerade for framtida aktiviteter. Manga uppskattade och inspi-
rerades av att héra om hur Amazona har involverat medlemmarna i projektet!

#BreastCancerAwWartness month §

wanw REBECCApraject eu _- REBECCA BEEBECCA_project W

Under 2023 har vi i samarbete med for-
skargruppen vid Karolinska Institutet ge-
nomfoért en sa kallad valideringsstudie av
REBECCA-systemet, dar 17 medlemmar
fran BCF Amazona deltog. Studiedel-
tagarna fick anvanda REBECCA-appen
tillsammans med en smart-klocka och
folja med pa en forutbestamd rutt i
Stockholms innerstad inklusive restau-
rang- och butiksbesok. Syftet med
studien var att samla in data under
“normala livsbetingelser” for att kunna sakerstalla att systemet mater pa ett
korrekt satt. De forsta analyserna som baseras pa den insamlade GPS-datan
presenterades under hosten, och projektet kunde tack vare studiedeltagarnas
insats validera att GPS-funktionaliteten ar tillfredsstallande.
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BCF Amazonas med-
lemmar har tillsam-
mans med patienter i
Stavanger och Valen-
cia haft inflytande
over REBECCA-syste-
mets utveckling. Obe-
roende av varandra
gav alla grupper sam-
ma aterkoppling pa
den initiala beskriv-
ningen av appen: Det

#BreastCancerAwarenessMonth 9

As researchers, in REBECCA, through our
collaboration with the remarkable breast cancer
survivors from the Amazona Patient Association,
we have come to understand and sincerely respect
the patients' and survivors’ perspectives towards
life. We are humbled by their drive and their
motivation to contribute to their peers. In turn,
they motivate us to contribute with technological
tools that can make a difference for all. Together,
we strive to turn their feedback and ideas into
useful long-term solutions to support them in their
continuous effort to improve their long-term
quality of life.

Karolinska Institute,

www.REBECCAproject.eu ./ REBECCA

@BREBECCA_project

var for stort fokus pa negativa faktorer i sjdlvrapporteringen och deltagarna ut-
tryckte 6nskemal om att dven kunna rapportera positiva aspekter i sin tillvaro.
Detta har projektet tagit hansyn till och under aret har Karolinska Institutet
samarbetat med Amazonas projektgrupp for att ta fram ett I6sningsforslag till
hur detta skulle kunna gestalta sig i appen. Forslaget fordes sedan fram till app-
utvecklarna som bekraftade att det ar magjligt att genomféra och i nastkom-
mande version kommer det att finnas en funktion dar anvandarna aven kan

rapportera positiva handelser och upplevelser i vardagen.

Under aret har vi publicerat nyhetsinlagg pa projektets hemsida och i fére-
ningens sociala medier, samt en artikel i Amazonabladet. Vi har tillsammans
med Karolinska Institutet férberett for att publicera delar av resultaten fran

tidigare aktiviteter i en vetenskaplig tidskrift.

Vi har fatt fortsatt positiv feedback fran andra partners i projektet och vart
arbete ger ringar pa vattnet genom att vi bjuds in till andra intressanta samman-
komster dar vi bidrar med patientperspektivet och berattar om vart deltagande
i REBECCA.

BCF Amazona bedriver ett aktivt paverkansarbete inom regionen i linje med var
mission, vision och medlemslofte. Framfor allt vill vi paverka for att alla brost-
cancerberorda ska fa tillgang till den basta kdnda bréstcancervarden bade un-
der den intensiva vardtiden och dven darefter da en atergang till ett mer nor-
malt liv behover underlattas. Folkmangden inom Storstockholm 6kar vilket
medfor att dven behovet av vard 6kar samtidigt ar patienterna mer palasta och
sOker sig till palitliga informationskallor.

Region Stockholm behdver kunna erbjuda en individanpassad vard men aven ta
hansyn till vara gemensamma resurser.
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BCF Amazona ar engagerade i arbetet att cancer upptacks snabbt, t.ex. genom
okad medvetenhet och att fler deltar i screeningen men aven genom utékade
kontroller for de med mest risker, dvs. jamlik och rattvis screening for brost-
cancer.

BCF Amazona jobbar aven for prevention, vi féljer noggrant Socialstyrelsens
och Regionala Cancer Centers rekommendationer, samt nya ron angaende
kost, motion och andra faktorer som kan paverka utvecklande av cancer.

Vi arbetar for att vardprofessionen ska ha en bra arbetsmiljé och kunna fo-
kusera pa sina patienter.

Vi arbetar med kommunerna i Region Stockholm fér att 6ka forstaelsen for
medlemmar som lever med metastaserad brostcancer. Det kan handla om att
prata forsakringar, att fa hjalp av kommunen med ekonomiska och praktiska
fragor men aven de efterlevandes fragor.

Vi har traffat sjukvardspolitiker och patalat forbattringsmojligheter for var
patientgrupp genom att bl.a. 6ka patientinflytande och information. Vi har
deltagit i ett flertal konferenser och samverkansméten som anordnats av
Region Stockholm och RCC. Vi &r medvetna om att all vard finansieras med
skattemedel, men vi menar att tidiga vardinsatser for bréstcancerpatienter ar
samhallsekonomiskt I6nsamma pa lang sikt.

BCF Amazonas arbete inom det intressepolitiska uppdraget omfattar bl.a.
foljande:

Vi genomfor en mangd olika insatser.

. Varje ar har vi 60 - 70 temamodten och ett 60-tal aktiviteter for att ge
brostcancerpatienter storre kunskap kring sjukdomen bréstcancer. Vi
erbjuder dven utbildning i egenvard. Mer om detta kan lasas i kapitlet om
Aktiviteter for medlemmar.

. Utbildningar finns for BCF Amazonas volontarer och patientforetradare i
form av ett trettiotal motestillfallen, konferenser, seminarier och utbild-
ningsdagar.

. BCF Amazonas stodpersoner genomgar en separat utbildning for att kunna
mota och starka manniskor i kris.

o Under oktober manad har vi en viktig utbildnings och informationsverk-
samhet pa massor och andra platser dar vi informerar om sjalvunder-
sokning och att tidig upptackt raddar liv.

. Vi deltar aktivt i seminarier och kurser som sjukhusen anordnar pa temat
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brostcancer.

. Vi far I6pande forfragningar fran sjukvarden om att delta i férelasningar
for dem. Detta kan galla AT-lakare, ST-lakare, sjukskoterskor och andra
personalkategorier. Forelasningarna handlar om hur BCF Amazona arbe-
tar, patientberattelser, vart samverkansarbete, erfarenheter att vara
cancerpatient, bemoétande m.m.

. Var tidning Amazonabladet och hemsidan innehaller ocksa viktigt utbild-
ningsmaterial.

Vi erbjuder bade praktikplatser och I6nebidragsanstallningar pa vart kansli for
personer som har blivit arbetslosa i samband med sin brostcancerbehandling.
Det kan vara en mojlighet till arbetstraning infor atergang till det vanliga yrkes-
livet. FOr att paskynda och mojliggora atergangen till arbetslivet har vi skapat
utbildningar for vara medlemmar som leds av kuratorer.

Vi har fortlépande kontakt med bade Arbetsformedlingen och Forsakrings-
kassan. Det ar vanligt med fragor kring rehabilitering fran bade Forsakrings-
kassan och Arbetsformedlingen. Manga patienter far problem med sjukskrivning
eller rehabilitering under och efter sin behandling fér bréstcancer. Vi hjalper
da till med rad hur man kan ga vidare. Vi radgér med manga patienter om pa-
tientrattigheter samt guidar om hur de ska ga till vaga med diverse klagomal
t.ex. behandlingsskada, kontakter med Inspektion fér vard och omsorg, Pa-
tienthamnden, L6f m.fl. BCF Amazona jobbar for att forenkla sjukskrivningar
samt arbeta mer med arbetsgivare for att anpassa arbetsplatser for var patient-
grupp och sarskilt for medlemmar med spridd bréstcancer.

Ett flertal kontakter med Forsakringskassan kring regelverket om sjukskriv-
ningar har tagits under aret. BCF Amazona arbetar fér att férenkla sjukskriv-
ningar och arbeta mer med arbetsgivare for att anpassa arbetsplatser for var
patientgrupp och sarskilt for medlemmar med spridd brostcancer.

Vi finns med i Funktionsratt Stockholm och féljer den relevant information som
galler Fardtjanst for var patientgrupp.

BCF Amazona har lamnat synpunkter pa val av hjadlpmedel och avtal med olika
leverantorer av olika hjalpmedel f6ér var patientgrupp.
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o Proteser: BCF Amazona har lamnat synpunkter till Region Stockholm om
befintliga protesutprovare. Proteser ar
kostnadsfria i Stockholms lan. Kvinnorna
har ratt att fa tva proteser per opererat
brost det forsta aret och darefter en pro-
. tes per brost och ar om behov finns. Man
C:’M‘ har aven ratt att ta ut delprotes om
R 2 brosten har olika storlek efter opera-
' tionen. BH ingar inte. Vi har tidigare begart
R e hos Region Stockholm att man ska inféra
ach dina behav en "peng” for proteser och detta for att
brostcancerpatienterna ska kunna valja
mellan att ta ut protes eller BH. Vi fort-
H st satter att arbeta med detta. En broschyr
har utarbetats hos Region Stockholm i
samarbete med BCF Amazona om proteser.

o Harersattning och Peruker: Nar det galler peruker galler fritt vardval sedan
2011. BCF Amazona har varit drivande nar
det galler mojligheter att fa en huvudbo-
nad med isydda hardelar som alternativ till
peruk samt mojlighet att fa en kosmetisk
tatuering om man forlorar sina 6gonbryn
permanent efter avslutad cancerbehand-
ling. | stallet for avtal med olika perukleve-
rantorer kan man idag valja fritt. En forut-
sattning for ersattning ar att den leveran-
tor man valjer har F-skattsedel och ar an-
sluten till landstingets E-faktureringssys-
tem. | stéllet for remiss fran lakare far man
nu en rekvisition som ska galla i ett eller
fem ar, beroende pa hur langvarigt behov-
i vaesguiden et av harersattning beraknas bli. Bidraget
ar upp till 5 000 kronor per person och ar
plus ersattning for 6gonfransar, om behov av det finns. En “Information
om rekvisition for harersattning” ar framtagen i samarbete med BCF Ama-
zona.

sition tor harersattning

o Ovriga hjalpmedel: Bland 6vriga hjadlpmedel for var patientgrupp ingar bl.a.
kompressionsstrumpor, kompressionsmaterial och kompressions BH.

BCF Amazona har under aret samlat in bréstproteser, BH, peruker och kom-
pressionsstrumpor. Medlemmar tar sedan med sig dessa till sjukhus och
kvinnor i lander som inte har vart valfardssystem

Stockholm har ett fantastiskt kulturutbud som vi stravar efter att vara medlem-
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mar ska kunna fa ta del av. Flera av vara kurser och temamoéten ar av kulturell
natur t.ex. Matinspiration, Bokcirkel, Museibesdk, Uttryckande Konst, Stads-
promenader, korsang, héglasning under handarbete m.m. Musikhégskolans
studenter har ordnat kurser dar deltagarna kan lyssna pa musik fér att slappna
av. Alla vara aktiviteter subventioneras sa att fler medlemmar ska fa mojlighet
att delta.

Ett omfattande arbete genomférs varje ar med att informera om brdsthalsa och
uppmana utlandsfédda kvinnor att regelbundet ga pa mammografiscreeningen.
BCF Amazona utbildar i sjalvundersdkning av brést samt om vilka symptom som
kvinnor ska vara uppmarksamma pa. Stora skillnader finns i screeningdeltagan-
de bland olika grupper i befolkningen.

Detta ar vart storsta och viktigaste omrade inom den intressepolitiska verksam-
heten. BCF Amazona har haft I6pande kontakter med alla vardgivare inom
bréstcancervarden i Region Stockholm. Nagra av de fragor som vi tagit upp och
diskuterat vid dessa moten ar:

. Resurssituation brostradiologer

o Resurssituation kontaktsjukskoterskor

o Tillganglighet till saval telefon som for besok

o Kommunikation och information till patienten

o Lakarkontinuitet inom onkologin

o Ledtider som ar viktiga ur ett patientperspektiv

o Nya behandlingssatt for brostcancer

. Man med brostcancer — hur kan deras behov synliggoras?
o Situationen for patienter med spridd cancer

o En jamlik bréstcancervard - lika bra fér alla

. Tata brost

. Arftlig cancer

o Rehabilitering for patienter med spridd brostcancer
. Hur bréstcancervarden paverkats av pandemin

(o] uppehallet i screeningen och omstarten
o tillfalliga andringar i vardprogrammet

o Tandstatus infor behandling

o Sex och samlevnad under och efter behandling

o Mammografi for kvinnor med en tidigare brostcancerdiagnos

. Screening for kvinnor 6ver 74 ar

o Hur okar vi screeningdeltagandet, sarskilt bland kvinnor med utlandsk
bakgrund?

. SMS-paminnelser till screeningen

RCC Stockholm Gotland har initierat en helt ny fysisk och digital motesplats for
cancerberorda - cancerpatienter, narstdende och efterlevande. Tanken ar att
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det ska vara ett komplement till varden och patientféreningarna inom cancer-
omradet.

BCF Amazona har under aret besokt och haft dialog med foretradare for Kraf-
tens hus for att finna vagar for framgangsrikt samarbete. Vi fortsatter att folja
utvecklingen av organisationen och hur vi kan samverka.

Under aret har representanter fran BCF Amazona deltagit och medverkat i en

rad olika moten och aktiviteter for att forbattra omhandertagandet av brost-

cancerpatienter. Vi har studerat en mangd olika artiklar och vi bevakar och for-

medlar den senaste forskningen.

Nagra av de méten vi deltagit i eller studier vi har granskat ar:

e Patientinformation om forskningsstudier pa Karolinska

e Prioritering av patienter vid diagnostik

e Digitalisering inom cancerrehabilitering, Region Stockholm

e SOTA Konferensen

e Overlevnadsdata per brostcentrum vilket ar viktigt ur patientsynpunkt

e Samarbete med Axelssons och Lymfsalongen - vi har deltagit som patienter
vid deras lymfmassageutbildning

e Kontakter med lakemedelsforetag och foretag inom rehabilitering

e Moéten om palliativ vard

e Pfizer samarbete for metastaspatienter

e Nationella bréstcancerregistret

e Intressepolitisk utbildning i samarbete med Funktionsratt Sverige

e Cancerfondsrapporten

e Min vardplan dar vi lamnar synpunkter for att utveckla Framtidens sjukvard

Mer om vart intressepolitiska arbete finns beskrivet i kapitlen om de olika
organisationsenheterna samt nedan

BCF Amazona far ofta férfragningar om att delta i olika externa méten, utbild-
ningar och aktiviteter. Under 2023 har vi bl.a. engagerat oss i foljande:

o Under Rosa Oktober var Amazona representerade mycket framgangsrikt
pa ett flertal stallen bl.a. massor, sjukhus och andra aktiviteter.

. Region Stockholm har fragat efter vara synpunkter vid olika tillfallen
rorande vardplaner, patientupplevelser samt upphandlingar av brost-

proteser och peruker.

. Vi har under aret tillrfragats av olika lakemedelsféretag och av utbild-
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ningar for lakarstudenter att representera bréstcancerpatienten genom
att beskriva sjukdomsférlopp och upplevelser under vardprocessen.

o | Folkets hus i Solna har en stor forelasning hallits om Amazona och hur
man gor sjalvundersokning.

o Samarbete med andra patientorganisationer. Samarbetet har bestatt i
diskussioner kring olika fragestallningar om paverkansarbetet. Samarbete
har ocksa skett via PNR med de patientorganisationer som ar represente-
rade dar. Nagra av de organisationer som vi samarbetat med ar:

(0]

O O OO0 O0o0Oo

Prostataforbundet

Lokala brostcancerfoéreningar

GCF - Gyncancerforeningen i Stockholm Uppsala
Melanomfoéreningen

Svenska Hjarntumorfoéreningen

Mer Organdonation - MOD

Lymf- och lipédemforeningen Stockholms Lan
Séallsynta Diagnoser

o Sedan april 2021 &r BCF Amazona en av 12 partners som under 4 ar
arbetar for att ta fram en mobil-app som, med hjalp av s.k. “real world
data” uppsamlad via smartphone och digitalklocka, ska forséka forsta hur
patenten mar under tiden efter den intensiva behandlingstiden for att
varden ska kunna hjalpa till dar sa behovs. Se mer i stycket om REBECCA-
projektet.

BCF Amazona ar fr.o.m. 2016 medlemmar i ABF. Detta for att gemensamt kunna
arrangera férelasningar hos dem till ett formanligt pris.

BCF Amazona ar fr o m 2017 medlemmar i Medborgarskolan. Vart samarbete
bestar av kurser, temamoten samt interna méten. Vi far aven tillgang till lokaler
kostnadsfritt.

BCF Amazona bevakar utvecklingen inom samhallet och sjukvarden for att
forsta hur morgondagens bréstcancervard kan komma att se ut och fér att
kunna stalla krav pa hur patienterna ska tas om hand i framtiden. Exempel pa
trender som vi ser ar en alltmer anstrangd situation nar det galler tillgang pa
lakare och andra sjukvardsresurser och en 6kad digitalisering inom sjukvarden.

Nagra exempel pa var omvarldsbevakning:

. BCF Amazona bevakar information fran sjukvarden och den forskning som
sker, for att sprida kunskapen vidare via olika kanaler.
. Vi bevakar information som kommer fran Socialstyrelsen, Tandvards- &

lakemedelsformansverket (TLV) och Radet for nya terapier (NT-radet).
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o BCF Amazona har ett ndra samarbete med och bevakning av nyheter fran

RCC och Regionen

o BCF Amazona bevakar och haller oss informerade om patienter som fatt

broéstcancerbehandling utomlands.

2023-03-22 - 2024-03-21

Ordférande  AnnCharlotte Frank
Lindgren
Ledamoter Britt Sandberg, Suppleanter Annika Edqvist

Vice Ordf. och Sekr.

Anita Wanngren

Britt Marie Nasberg

Cecilia Ljungvall

Helena Medin

Karin Killander

Maria Anckers

Karolina Ostrom

Marlene Borde

Marie-Louise Pallin
Dolk,
t.o.m. 2023-05-23 *

Ann-Charlotte
Agren,
t.o.m. 2023-06-07 *

Ann-Charlotte Agren,

fr.o.m. 2023-06-08 *

* Marie-Louise Pallin Dolk avgick pa egen begédran 2023-05-23 p.g.a. sjukdom.
Vid styrelsemote 2023-06-07 beslots att Ann-Charlotte Agren ersatter Marie-
Louise Pallin Dolk som ordinarie ledamot fram till arsmétet 2024.

Internrevisor Annelie Eck Arvstrand

Internrevisor Katrin Londahl
suppleant

Biljana Axelsson

Valberedning Susanne Akerstrom,
sammankallande

Anna Bronner

Tarja Rosengren
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Vid arsmétet den 22 mars 2023 valdes AnnCharlotte Frank Lindgren till styrel-
seordférande och en ny styrelse valdes enligt valberedningens forslag, se upp-
stallningen ovan.

Styrelsen har under 2023 haft 13 protokollférda styrelseméten, varav 4 med
styrelsen som valdes pa arsmétet 2022 och 9 med styrelsen som valdes pa
arsmotet 2023. Darutover har vi haft 2 strategiméten i den styrelse som valdes
pa arsmotet 2023.

De flesta av vara styrelseméten har hallits digitalt via métesverktyget Zoom men
vid nagra tillfdllen har vi ocksa traffats i fysiska moten. Styrelsekonferenserna
har alltid varit fysiska moten.

Brostcancerférbundet haller Kongress vart tredje ar. 2017 och 2020 fattades
beslut om gemensamma stadgar for Brostcancerféorbundet och alla anslutna
brostcancerféreningar. Dessa stadgar skulle antas av alla féreningar pa deras
respektive arsmote men kunde bara andras pa Brostcancerforbundets kongress
var tredje ar, och da av en majoritet av ombuden fran alla bréstcancerfére-
ningar i landet. BCF Amazona reserverade sig mot beslutet vid kongressen
2020. Skalet ar att BCF Amazonas medlemmar inte skulle kunna paverka inne-
hallet i de egna stadgarna. Det ar viktigt for oss att det ar medlemmarnas 6n-
skemal som styr var férening. BCF Amazona har darfér inte antagit de gemen-
samma stadgarna. vilket styrelsen fick stod for pa vara arsméten 2021 och
2022.

Sedan Kongressen 2020 har BCF Amazona framfort 6nskemal till Brostcancer-
forbundet om att stadgarna skulle delas i en forbundsstadga och en normal-
stadga for foreningarna. Andringar i férbundsstadgan skulle kunna géras av om-
buden fran alla bréstcancerféreningar pa Bréstcancerférbundets Kongress vart
tredje ar. Andringar i féreningsdelen skulle kunna goras pa respektive férenings
arsmote av féreningens medlemmar. Vi erbjod oss ocksa att hjalpa till i arbetet
att dela upp stadgarna.

Under 2022 fattade Brostcancerforbundet beslut om att tillsatta en stadge-
kommitté. BCF Amazona anmalde intresse for att inga i den gruppen och blev
sa smaningom inbjudna att delta.

Uppstartsmotet i stadgekommittén holls i november 2022. | gruppen ingick;

ordférande, vice férbundsordférande och generalsekreteraren fran Brostcan-
cerférbundet samt en representant fran vardera BCF Amazona Stockholm och
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BCF Moa-Lina Ostergétland. Uppdraget var att dela stadgarna i en forbundsdel
och en normalstadga for foreningar utan att férandra det egentliga innehallet i
stadgarna. Normalstadgan for féreningarna ska vara sa komplett att en normal
forening kan anta denna utan kompletteringar.

Stadgekommittén hade 4 arbetsmoten under bérjan av 2023 och ett forslag till
uppdelning av stadgarna togs fram. Forslaget skickades pa remiss till samtliga
anslutna foreningar.

Ombuden pa Bréstcancerférbundets Kongress i november 2023 beslutade i
enlighet med forslaget och nya stadgar antogs; en stadga for forbundet och en
normalstadga for féoreningarna. Féreningarna kan komplettera normalstadgan
sa lange dessa kompletteringar inte strider mot féorbundsstadgan och normal-
stadgan. Alla brostcancerforeningar férvantas anta nya stadgar baserade pa
normalstadgan for foreningar vid sina arsméten 2024.

BCF Amazona har lagt in de kompletteringar vi anser behovs for var verksamhet
i det forslag till nya stadgar som tagits fram. Styrelsen i BCF Amazona féreslar
arsmotet den 21 mars att anta detta kompletterade stadgeforslag baserat pa
Kongressens beslutade normalstadga. Dessa nya stadgar ersatter BCF Ama-
zonas tidigare stadgar. Darmed skulle en lang period av problem mellan Brést-
cancerforbundet och BCF Amazona angaende stadgar vara 6ver.

Brostcancerforbundet

. holl Kongress tillsam-
mans med medlemsfore-
ningarna under helgen 25
- 26 november.
Brostcancerforbundets
Kongress halls vart 3:de
ar. BCF Amazona deltog
med fem ombud, tva
ersattare/ahoérare samt
en medlem som sitter i
valberedningen for
Brostcancerforbundet.

Nagra av deltagarna fran BCF Amazona pa Bréstcancerférbundets
Kongress i november 2023. Fran vanster Carin Tegefeldt,
AnnCharlotte Frank Lindgren, Britt Sandberg, Marlene Bérde,
Helena Medin, Karin Killander och Karolina Ostrém.

Som férberedelse for Kongressen arbetade BCF Amazona under varen 2023
fram och skickade in 3 motioner som alla rérde 6nskemal om 6kad demokrati
och inflytande for foreningarna i forbundets arbete. Vi fick dock inte tillrackligt
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gehor for att vara motioner skulle bifallas men de finns med som underlag till
det Framtidsarbete som Kongressen beslutade att starta. Framtidsarbetet ar
tankt att genomféras med en grupp av representanter fran olika féreningar och
gruppen ska ta fram konkreta forslag till forandringar infér Kongressen 2026.
BCF Amazona valkomnar detta arbete och vill garna delta i arbetet.

Ett varmt tack till alla som med olika former av bidrag gjort var verksamhet
mojlig:

o Region Stockholm, LSF Landstingsstyrelsens forvaltning

. Halso- och sjukvardsnamnden (HSN) och HSN:s forvaltning
. Alla vara forelasare

o Alla annonsorer i tidningen Amazonabladet

. Johanna Borjeson Musik

o Novartis, Pfizer, Roche och CampusPharma lakemedelsbolag
o ABF och Medborgarskolan

o Folkspel och Datumlotteriet

. Agesta Golfklubb

. Fronto iCommunication AB

. Mia Makower och Padel Ladies

o Cafe Dirty Coco

. Lovisa Berggren

. Lotta Aldgard

. Malin Carrick

Tack for gdvoprenumerationer pa:
o Dagens Medicin
. Onkologi i Sverige

Vi vill sarskilt uppmarksamma och tacka de individer och familjer som genom
gavor, donationer och arv skankt pengar till BCF Amazonas verksamhet. Detta

har gett oss méjlighet att genomfora fler aktiviteter for vara medlemmar.

Stort tack ocksa till medlemmar som har skankt penninggavor eller pa annat
satt bidragit till verksamheten.

Ett varmt tack till alla vara volontarer som stallt upp for tjanstgoring vid alla
aktiviteterna och tagit sig an olika projekt.
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Vi startade 2023 med forhoppningar om att kriget i Ukraina snart skulle vara
over. | stallet avslutade vi aret med tva krig i varlden vilket har inneburit mycket
manskligt lidande. Vi lever ocksa med ett forhojt sakerhetslage och ett 6kat
vald. Varden har en alltmer anstrangd situation. Allt detta skapar oro och min-
skar vart véalbefinnande.

Individer fortsatter att fa brostcancerdiagnoser dven under dessa tider och vi
kanner att BCF Amazonas roll ar viktigare an nagonsin. Vi stottar brostcancer-
drabbade och deras narstaende genom vara stédpersoner, vara medlemsaktivi-
teter, vara informationskanaler och den forskning vi medverkar i. Vi samverkar
med varden och bedriver paverkansarbete. | alla sammanhang foretrader vi
patientperspektivet. Vi finns ocksa tillgangliga med information for personer
som ar oroliga for att drabbas av bréstcancer.

Under 2023 har vi fatt manga positiva omdémen om vart arbete och den nytta vi
tillfor vara medlemmar och andra. Vi far ocksa positiv aterkoppling fran dem
som vardar brostcancerdrabbade. Det ger oss kraft att fortsatta att utveckla
vart arbete for vara medlemmars basta.

Nar vi sa har sammanfattar arets arbete kan vi inte lata bli att kdnna stolthet for
var verksamhet och vad vi lyckas astadkomma.

Under 2024 fortsatter vi att utveckla vart arbete i enlighet med var Vision,
Mission och Medlemslofte:

Var Vision - Ingen ska behdéva drabbas av brostcancer,

Var Mission - Alla i Stockholms lan ska ha ratt till basta kanda
brostcancervard,

Vart Medlemslofte - /ngen ska behova vara ensam med sin bréostcancer.

Vi tackar fér 2023 och ser fram mot ett nytt ar fyllt av aktiviteter och mojlig-
heter.
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Stockholm i mars 2024

Styrelsen Brostcancerféreningen Amazona
AnnCharlotte Frank Lindgren Britt Sandberg

Ordférande Vice ordférande och Sekreterare

Anita Wanngren Ann-Charlotte Agren
Ordinarie ledamot Ordinarie ledamot

Cecilia Ljungvall Karin Killander
Ordinarie ledamot Ordinarie ledamot

Karolina Ostrom
Ordinarie ledamot
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