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Cancerorganisationernas strategi

Cancerforeningen i Finland och Cancerstiftelsendmgemensam strategi och arbetar tillsammans for
att Overvinna cancer. Cancerorganisationernas egiradefinierar och styr den verksamhet som
Cancerforeningen i Finland och Cancerstiftelsen ribed under 2015-2020. Namnet
Cancerorganisationerna anvands nar man samtidigivids till stiftelsen och foéreningen.
Cancerstiftelsen har en egen verksamhetsplan.

Till Cancerforeningen i Finland hoér tolv regionaleancerféreningar och fem
riksomfattande patientorganisationer. Cancerfoigann i Finland &ar den storsta och en av de
inflytelserikaste patient- och folkhalsoorganisaéma i Finland. Cancerstiftelsen &r den mest
betydande privata finansiaren av cancerforsknifigland. Cancerféreningen i Finland &r registenéra
for Finlands Cancerregister, som ar ett epidemiskig och statistiskt forskningsinstitut for
cancersjukdomar.

Cancerforeningen i Finland ar en frivilligorgartisa som utfor ett sakkunnigt arbete med
samhallsinflytande. De frivilliga som med sinaageinheter bidrar till det gemensamma arbetet &r en
viktig resurs for organisationen. Organisationetjdo@r medlemmarna, intressentgrupperna och hela
samhallet genom att skapa starka strukturer forhésaighet baserade pa obundenhet och etiska
varderingar. En viktig utmaning ar att tillférséleancerdrabbade finlandare en god livskvalitestsih
sjukdom.

Cancerorganisationerna har till uppgift att minskaker och olagenheter som
cancersjukdomar orsakar i samhéllet. Cancerorgéomssinas verksamhetsidé gar ut pa att évervinna
cancer, trots att var tredje finlandare insjuknader sin livstid. Malet uppnas genom att férebygga
insjuknande i cancer, tidigarelagga diagnostisernngch utveckla behandlingen av sjukdomen. For att
malet ska uppnas ar det aven viktigt att stodja dem insjuknat. Detta inkluderar stod bade i att
tillfriskna och i att leva ett rikt liv trots sjukenen och de spar den lamnat.

Cancerorganisationernas varderingar utgors av kéetli och rattvisa, tillganglighet,
tillforlitighet och samhdorighet.

Cancerorganisationernas vision ar ett gott liv bawan cancer som trots cancer.
Cancerorganisationerna stravar efter att varaak eth kunnig aktdr som arbetar for

» att effektivisera forebyggande och tidig diagnesiisg av cancer

 att stodja utvecklingen av cancervard

» att framja ett gott liv trots cancer

» att starka cancerforskningen.

Ar 2015 bereddes olika spetsprojekt for att stagjaomférandet av Cancerorganisationernas strategi
under 2015-2020. Ett enskilt spetsprojekt kan ikiikan framja flera olika strategiska mal.
Cancerforeningen i Finland och Cancerstiftelsendggna roller nar det géller att genomfora projekten
Spetsprojekten och i synnerhet insatserna ar 284kribs i respektive avsnitt i verksamhetsplanen.

Strategiskt mal Spetsprojekt och var det presenteras i verksamhetfmen
Cancerorganisationerna Att starka en halsofrAmjande livsstii bland unga [=>
effektiviserar forebyggande och Halsoframjande
tidig diagnostisering av cancer. Att forbattra villkoren for riksomfattande cancereseningar =>
Finlands Cancerregister som producent av informatch
service
Cancerorganisationerna stoder Projekt for utvardering av resultaten av cancervarch
utvecklingen av cancervard. patientens livskvalitet => Samhallspaverkan
Kostnader  for  cancervard  aren  2008-2025 |=>

Samhallspaverkan
Cancerorganisationerna  framjar Ett gott liv trots cancer => Halsovardstjanster [for

ett gott liv trots cancer. cancerpatienter
Cancerorganisationerna  starker Att utveckla Cancerregistrets egen forskning pch
cancerforskningen. forskningsservice => Finlands Cancerregister sooayrent av
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information och service
Att forbattra nivan pa den finlandska cancerforagein =>
Cancerstiftelsen: Bidrag till cancerforskning

Samhallspaverkan

Syftet med samhallspaverkan ar att starka forebydgaoch tidig diagnostisering av cancer, hoja
cancerbehandlingarnas och rehabiliteringens stdndach forkorta vantetiden till vard och
rehabilitering. Effektfullare cancerprevention eftedvas i samarbete med myndigheter och andra
halsoorganisationer. Utifran Finlands Cancerreistekstackande uppgifter kan man goéra upp
prognoser for cancerincidensen och utvecklingeardaalet cancerpatienter som ar vid liv, med hj&p a
Overlevnadssiffror folla hur man Overlever canceams undersbka cancerscreeningarnas
genomslagskraft. Vidstrackt samarbete ar det baateet att paverka saval beslutsfattandet som
medborgarnas levnadsvanor. En av Cancerforeningepgifter ar att som initiativtagare och partner
delta i sddana nationella och internationella shetanatverk som framjar spridningen av information
om bekadmpning av cancer samt spridningen av goxigprBe regionala medlemsforeningarna har en
viktig roll inom den regionala kommunikationen foatt paverka, och de riksomfattande
patientorganisationerna har en viktig roll nar datler att pa riksnivd paverka arenden som ror den
patientgrupp de foretrader.

Social- och héalsovardspolitik. Cancerféreningen i Finland har tata kontakter meahdigheter och
beslutsfattare i cancerrelaterade arenden och keiveeslutsfattandet i samhallet i enlighet med sin
strategi. Cancerforeningen i Finland strdvar eftatt som expert ta del i social- och
halsovardsmyndigheternas cancerpolitiskt relaterasEredningsarbete. De viktigaste politiska
I6sningarna med tanke pa cancerpolitiken hanfor tdlgberedningen av regeringsprogrammets
verkstallighetsplan, den fortsatta planeringen tavksur- och finansieringsreformen inom social- och
halsovarden, reformen av tobaks- och alkohollagatijen, eventuella forandringar som galler det
nationella screeningprogrammet och inrattandettawaionellt cancercentrum. Cancerféreningen har
beredskap att paverka beslutsfattare ocksa inomaamdraden: den fortsatta beredningen av nationella
bestammelser om gransoverskridande halso- och d@jdkvakemedelspolitiken, vard-, rese- och
lakemedelsersattningarna, lagstiftningen om forglnioch statistikforing, verkstalligheten av
biobankslagen samt dataskyddsregleringen.

Spetsprojekt
Projekt for utvardering av resultaten av cancervardoch patientens livskvalitet

Strategiskt mal: "Cancerorganisationerna stoder utvecklingen aceasrd.”
Ansvariga personer: Overlakare Riikka Huovinen (Liisa Pylkkdnen 1.8.801 och direktér for Finlands
Cancerregister Nea Malila

Malsattning och efterstravade effekter

Ett mal ar att utveckla god och effektfull cancedvavart land genom att framja inrattandet av ovaila
kvalitetsregister. | dem samlar man uppgifter omdea, vardresultaten och olagenheterna. Detta gfomdiligt att
bedoma vardens resultat pa riksplanet och regioBaliom detta kvalitetsregistersystem far marwtiitfig
information ocksa for forskningsarbetet och utashdet av riktlinjer for vard och behandling.

Ett annat mal ar att finlandska cancerpatienter Iskaillgang till ett hogklassigt, anvandarvanligth tillforlitligt
mobilbaserat uppfoljningsverktyg. Med hjalp av detterktyg, som stoder uppféljningen, kan man ocksd
kvalitetsregistren samla in i synnerhet patientemgporter om livskvalitet och langvariga negativifielder av
behandlingen.

Konkreta resultat fram till ar 2020

| Finland finns det ett riksomfattande kvalitetdstgr som omfattar en cancertyp eller flera caypert

Datainnehallet i Finlands Cancerregister inkludekaalitetsregisterbaserad uppféljningsinformatiom gatientens
livskvalitet.



Samarbetspartner

Myndigheter (social- och halsovardsministeriet, THL

Nationellt cancercentrum och regionala cancercemtru
Universitetssjukhus och andra sjukhus som tillhhatlar cancervard
Andra patient- och halsoorganisationer

Foretag (programvara)

Ar 2016

Den forsta etappen av planeringen av ett riksoaridi kvalitetsregister for prostatacancer slutfirmnsieras med
intakter fran insamlingen Movember).

Man forelagger social- och halsovardsministerieirgtiativ om en utredning 6ver kvalitetsregistsguridiska status.

Aren 2017-2020

Det har uppstallts mal for utvidgningen av dataléliet i Cancerregistret med beaktande av behoesndem som
utnyttjar informationen.

Ett riksomfattande kvalitetsregister for prostaters inrattas sa att det utgor en del av den diansjukvarden.

Man stdder planeringen av riksomfattande kvalieggster for andra cancertyper (i synnerhet brosegn
Datainnehallet i Cancerregistret utvidgas och datanlingen automatiseras.

Kommersiella appar avsedda for mobilbaserad komkatioin mellan patienten och vardenheten har kaslag
Tillsammans med andra patient- och halsoorganisatiotreder man behovet av en icke-kommersiell rappi med
vars hjalp patienterna kan kontakta vardenhetersgstematiskt rapportera om sina symtom.

Det nationella cancerprogrammet. Tillsammans med den offentliga och privata sektoeitar
Cancerforeningen i Finland i genomférandet av rekemdationerna enligt den nationella
cancerstrategin. For foreningen ar det speciekltigi att vara med om att genomfora och folja det
nationella cancerprogrammets andra del, som hamftarcancerférebyggande, tidig diagnostisering
(inkl. screeningar), radgivning, rehabilitering, bilining och forskning. Ett centralt mal for
Cancerforeningen i Finland &r att se till att patiéas synvinkel beaktas under hela behandlingskedja
och att cancerpatienterna tillférsékras hogklassigd inom rekommenderade tidsramar. Ar 2015
inrattade Cancerforeningen fonden Potilaan polkm rbjuder féreningen utmarkta majligheter att
stddja forsknings- och utvecklingsprojekt relateréid detta.

Cancerforeningen i Finland har som mal att saébasatt alla i Finland blir undersokta i
tid och far den vard och rehabilitering de behdarsett bosattningsort, social status, formégeaket
modersmal. Utgdende fran Cancerregistrets undersgiknfoljer Cancerforeningen hur rattvisa gors
gallande inom cancervarden. Cancerféreningen udkiersia t.ex. regionala skillnader och satter 1sig i
i sambandet mellan social status och cancer.

Nationellt cancercentrum FICAN. Cancerféreningen i Finland deltar i forberedelsefia ett
nationellt cancercentrum i syfte att uppna ochdttra tillgangen till hogklassig cancerbehandlimgia
landet samt framja finlandsk cancerforskning. Caidceningen i Finland har en viktig stddjande roll
nar det nya cancercentrumet inleder sin verksaneftetsom féreningen producerar befolkningsbaserad
cancerinformation och ar en viktig cancerforebyggaktor pa riksplanet samt producerar stodtjanster
for patienten och hens narstaende i Finland.

Forebyggande av cancer, tidig diagnostisering ochcreeningar. Att minska risken fér cancer och
framja tidig upptackt av cancer ingar bland huvyshifterna foér Cancerforeningen i Finland. Man
stravar efter att nd malet genom insatser for afihska befolkningens exponering for
cancerframkallande miljéfaktorer och reducera dsslilsrelaterade riskerna samt genom screeningar
for att upptéacka forstadier till cancer och tumdérediga stadier. Syftet med de HPV-vaccineringam
inleddes i slutet av 2013 ar att pa lang sikt fggga livmoderhalscancer. Malgruppen for
vaccineringarna utgérs av 12—-15-ariga flickor. Gafireningen i Finland foljer livmoderhalscancerns
incidens, hur screeningprogrammet for livmodertaiser fungerar och bor dndras samt kdnnedomen
om ordnandet av screeningar och behovet av sciganilenna nya situation. Lagstiftningsatgarder ha
visat sig vara speciellt effektiva medel nar ddtegéatt forebygga olagenheterna till foljd av rahan
samt att minska exponeringen for sadana arbets- logmiljofaktorer som medfor cancer.



Cancerforeningen stoder myndigheterna nar de skanem, genomféra och utvardera de
cancerbekampningsrelaterade atgarderna.

Natverket for icke-smittsamma sjukdomar (NCD-samartete). Cancerféreningen i Finland
samarbetar med andra halsoorganisationer foraattjr de mal som uppstalldes vid FN:s toppmdte om
icke-smittsamma  sjukdomar (NCDs, non-communicabliseades) ar 2011. Ar 2014 var
Cancerforeningen i Finland med om att bilda halganisationernas natverk som paverkar nationellt
beslutsfattande, initierar gemensamma projekt oelddvwerkar i verksamheten for internationella NCD
Alliance. Genom detta samarbete kan man effektivika pa de riskfaktorer som ar gemensamma for
livsstilssjukdomar (i synnerhet rokning, alkohohasosam kost, brist p& motion och 6vervikt). Utéve
sin expertroll stravar natverket efter att som ti@Gare for patienternas perspektiv uppna en etable
stallning som remissinstans i forhallande till sbcioch halsovardsministeriet. Natverket deltar i
genomforandet av spetsprojektet "Halsa och valgl@ framjas och ojamlikheten bli mindre”, som
ingar i regeringsprogrammet for statsminister Sipilegering.

Spetsprojekt
Kostnader for cancervard aren 2008-2025

Strategiskt mal: "Cancerorganisationerna stoder utvecklingen aceasrd.”
Ansvarig person: Generalsekreterare Sakari Karjalainen, Cancerfigemi i Finland

Malsattning och efterstravade effekter

Ett syfte ar att fA en bild av den faktiska kostadecklingen for cancervarden aren 2008—2013 vdeaelativa
andelarna for olika kostnadsposter samt att spettdlet mot den prognos som presenterades ar 2006.

Ett annat syfte ar utforma en exaktare modell digdie for att prognostisera kostnaderna for cadcdrmed
beaktande av hur forandrade behandlingsmetoderkaestnadsutvecklingen.

Konkreta resultat fram till ar 2020

Man kanner till kostnadsutvecklingen for canceredrdren 2008—2013 (vetenskaplig och lattfattligligation).

En prognosmodell for kostnaderna for cancervardutfarmats och utifrdn den har man gjort upp ergpos fram till
ar 2025 (vetenskaplig och lattfattlig publikation).

Informationen om och prognoserna for kostnadermacéicervard anvands i vida kretsar som grund l@mguing av
och beslut om cancervard.

Samarbetspartner

Forskare som &r insatta i bedomningen av vardkdetna
Universitetssjukhus och andra sjukvardsdistrikt staitar i cancervarden
Nationellt cancercentrum och regionala cancercentru

Ar 2016

Den forskningsdel som ror kostnadsutvecklingen &608-2013 och traffsakerheten for 2006 ars progmars
fardigstallts och resultaten har rapporterats.

En ny prognosmodell for kostnaderna for cancertardborjat beredas.

Aren 2017-2020
Utarbetande och offentliggérande av prognoser fithidr 2025.
Spridning och framjande av utnyttjandet av progpasjifter om kostnaderna.

Sammanslagning av penningspelsbolagUtifran en utredning som gjordes under den forra
regeringsperioden har statsminister Juha SipilAgerneg beslutat att fusionera de tre
penningspelssammanslutningarna Fintoto, Veikkaush oeenningautomatforeningen (RAY).
Cancerforeningen i Finland féljer med beredningerfugionen och lagstiftningen i anslutning till den
och arbetar for att nivan pda, fordelningsgrundefiraoch beredningen av stodet till social- och
halsoorganisationerna inte ska forsamras. Avsiliteatt penningspelssystemet baserat pa de inhemska
penningspelsbolagens ensamratt fortsattningsviskgesta i Finland. Systemet med ensamrétt har
ansetts vara det basta sattet att férhindra mikstsamband med penningspel och minska de sociala



och halsomassiga olagenheterna av penningspel@tateradet har meddelat att det bereder lagférslag
som galler andring av lotterilagen och en ny lag déndelningen av intdkterna sa att
regeringspropositionerna kan dverlamnas till rikga senast under varsessionen 2017.
Cancerforeningen i Finland anser att beredningedebgenomforas sa att man kan 6verga till det nya
systemet redan vid ingangen av 2017.

Organisationsverksamhet

Tre roller. Cancerféreningen i Finland ar samtidigt en folkbétganisation, en patientorganisation och
huvudman for ett forskningsinstitut. Till Canceddingen i Finland hor tolv regionala cancerféreaing
och fem riksomfattande patientorganisationer. Fiogam ar tvasprakig och anvander alltsa bade finska
och svenska. Cancerforeningen i Finland ar derststdoch en av de inflytelserikaste patient- och
folkh&alsoorganisationerna i Finland.

Som ett led i beredningen av Cancerorganisatiosestiategi fram till ar 2020 har man berett en
utvecklingsplan for en stark och kunnig aktdfafiva ja osaava jarjestd -kehittamissuunnitélma
Utvecklingsplanen styr arbetet med att utveckla dgdibreningens och dess medlemsféreningars
strukturer och verksamhet under strategiperiodéme 2016 kommer Cancerforeningen i Finland och
dess medlemsforeningar samt Cancerstiftelsen dérteckna ett ramavtal dar parterna férbinder #ig a
forverkliga malen enligt strategin och genomforgéadierna enligt den preciserande utvecklingsplanen.

Ar 2016 fokuserar man pa overgripande halsofrangaaxbete pa alla nivaer inom organisationen.
Medborgarnas och beslutsfattarnas kdnnedom ontilsxsdens betydelse for framjande av halsa och
forebyggande av cancer och andra icke-smittsamukal@nar utokas. Maluppfyllelsen framjas genom
battre halsoinformation och halsokommunikation igéniva, bl.a. via den nya responsiva webbplatsen
om forebyggande av cancer (Syovan ehkaisy). Cairesihgen i Finland stoder genom
utbildningsinsatser sina medlemsféreningars insaf§e halsoframjande inom sitt omrade. Inom
verksamheten lyfter man speciellt fram teman redake till anvandning av tobaksprodukter och alkphol
kost, motion och viktkontroll i samarbete med nétgaktorer samt teman relaterade till sunt
solbeteende som ett led i den egna verksamheten.

Medlemmar. Ju starkare och enhetligare organisationen &rwdlei aktiva medlemmar den har, desto
battre blir mojligheterna att forverkliga malen.ganisationen stravar efter att fa sin rost alltreétcrd
saval pa riksplanet som pa det regionala planetc€&&reningen i Finland fortsatter arbeta for att
starka forutsattningarna och livskraften for sierssksprékiga verksamhet. Osterbottens Cancerfdayenin
rf kommer att bara rikstackande ansvar for samoghm av den svensksprakiga verksamheten. Nar det
galler halsokommunikationen och tjansterna for egpatienter stravar man ocksa efter att pa allt
bredare front beakta aven andra kulturella ochkiigedspecialgrupper.

Utveckling av frivilligverksamheten. Som ett led i utvecklingsplanen for en stark ochrkg aktor
(Vvahva ja osaava jarjestd -kehittamissuunnitelmadststaller —medlemsféreningarna och
centralorganisationen mal och atgarder for atkatdnivilligverksamheten och géra den mangsidigare.
Betydelsen av de frivilligas insatser lyfts stafkam i samband med evenemangen under 80-
arsjubileumsaret for Cancerféreningen i Finland.

Samarbete och arbetsfordelning.Cancerorganisationerna har som uppgift att staninniskors
forfogande och forbattra cancerpatienternas st@jlnben samlade organisationens enhetlighet framjas
genom internt samarbete och en &ndamalsenlig &tating samt genom starkt professionellt
kunnande och stérkt god praxis inom frivilligarbet&vsikten ar att Cancerforeningen i Finland med
sina medlemsfoéreningar ska tillhandahalla forssitaech sakkunnig radgivning och information samt
humant stod.

Organisationskommittén, som inledde sin verksamiret2009, och de regelbundna
verksamhetsledarmétena har en sarskilt viktig nmo#lr det galler att utveckla organisationen.
Organisationskommittén tillsatts av styrelsen f@n€erforeningen i Finland och stdder styrelsen vid
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beslutsfattandet. | fortsattningen ska organisakommittén folja hur utvecklingsplanen fér en stark
och kunnig aktor fullféljs och komma med initiatiNifran planen. Verksamhetsledarmotet ar ett forum
for samverkan, samordning och samarbete mellan n@a@onens centrala medarbetare. Bade
organisationskommittén och verksamhetsledamdtenandldgger centrala arenden for hela
organisationens verksamhet.

80-arsjubileumsaret for Cancerféreningen i Finland. Jubileumsaret firas enligt en separat plan i
huvudsak inom féreningens egen krets och sa attliffverksamhetens betydelse lyfts fram. Under
jubileumsaret ordnar Cancerfoéreningen i Finlandaihmans med Mellersta Finlands sjukvardsdistrikt
och Stiftelsen for Finlands cancerinstitut ett wstapligt symposium i Jyvaskyla i juni. Temat ar
cancerimmunologi. Det ar meningen att Niilo Voiposet ska Overlamnas i samband med
evenemanget.

Organisationssamarbete i Finland Cancerforeningen i Finland och dess medlemsorgaomga deltar
aktivt i organisationsverksamheten inom social- bélsovardsbranschen samt i nationellt och regional
organisationssamarbete. Natverket for icke-smittsansjukdomar (Finlands NCD-allians) ar det
viktigaste forumet fér samhallspéverkan. Atta pattieoch halsoorganisationer ingar i natverket, som
samarbetar med myndigheter och andra organisationer

Halsoframjande
Spetsprojekt
Att starka en halsoframjande livsstil bland unga 206-2018

Strategiskt mal: "Cancerorganisationerna effektiviserar forebyggaadh tidig diagnostisering av cancer.”
Ansvarig person: Overlakare Eeva Ollila, enheten for halsoframjande

Malsattning och efterstravade effekter
De unga informeras om och uppmuntras till sundadegvanor och far battre maéjligheter att leva sunt.

Konkreta resultat

Man har astadkommit en samlad service for unga kdd@nan utgors av digitala tjanster med informatiom
tobaksprodukter och hur man blir fri fran dem samt alkohol, kost, motion, sexuell halsa och hur mkyddar sig
mot solen. Utvecklingsarbete som utférs tillsammaned de unga i deras egna miljoer genererar hallbar
handlingsmodeller med allt stérre genomslagskratft.

De unga ar kritiska till tobaksprodukter, skolanhoangdomsarbetet stoder ett tobaksfritt liv och ¢iahs
tobaksavvanjning for unga.

For de unga som inte studerar och for de unga starhar jobb finns det en handlingsmodell som upgram till god
livskompetens, kost och motion.

Samarbetspartner

Cancerforeningens regionala medlemsorganisationatyerket for icke-smittsamma sjukdomar (Finland€DN
allians), Forebyggande rusmedelsarbete EHYT rfp\Fahlands Idrott rf, natverk for tobaksbekampning

SHM och THL, UKM, Férsvarsmakten, kommunernas umgsiarbete, arbets- och naringsbyraer
marknadsforings-, kommunikations- och it-byraer

Ar 2016

Arbetet for att fornya det digitala servicekoncepiéeds mot slutet av 2015 och fortgar under 2018 uppdatering av
information, videor och annat material som galdyak, kost och motion.

Man stoder den reviderade tobakslagen och verkgtaten av den, speciellt med fokus pa snus ockireliska
cigaretter, och utvecklar tobaksavvanjning for unga

| Kajanaland inleds ett projekt som riktar sig tilhga utan arbets- eller studieplats och som syiltaatt stodja
livskompetens, halsosam kost och en motionsinriktesgtil.

Aren 2017-2020

De digitala tjansterna kompletteras, tobaksartfetttsatter, arbetet med kost och motion utvidghsiyia geografiska
omraden och stravan ar att verksamheten i mojkgastn inkluderas i ungdoms-, utbildnings- och rgd&torns samt
arbets- och naringsbyraernas normala samverkan.




Halsoframjande bestar av insatser for att starka&soframjande samhallspolitik och halsoframjande

miljer, forbattra gemenskapsinriktade och indieln kunskaper och fardigheter samt utveckla

forebyggande tjanster. Arbetet utfors tillsammanednbeslutsfattarna, de som verkstéller beslut,

medierna och medborgarna. Cancerféreningen i Rinlzar sin styrka i det kunskapsunderlag som

cancerforskningen ger, i den kompetens som g&ilsoframjande samt i starka samarbetsnatverk saval
med beslutsfattare, forskare, andra frivilligorgationer och de natverk de bildar som med aktorer
inom kommunikation och marknadsforing. Nationeltbete fér att paverka bedrivs ocksa i samarbete
med paraplyorganisationer och olika natverk forrarfdlkh&lsoorganisationer, missbruksorganisationer
och frivilligorganisationer.

Sarskilda malgrupper for Cancerforeningens halsgfidde arbete utgors dels av medborgare som
oroar sig for sin cancerrisk, dels av unga varsslilsval under arens lopp i betydande grad paverka
cancerrisken. Nar det galler malgruppen unga persenioriteras arbetet i 6verensstammelse med
spetsprojektet.

Medborgare som ar oroade 6ver sin cancerrisk férebtillgang till information da webbplatsen om
forebyggande av cancer fornyas. Den fornyade welbdgrh 6ppnas i borjan av 2016. Aren 2016 och
2017 erbjuder féreningen medlemsorganisationeranar utbildning om férebyggande cancerarbete
och stod for att starka kompetensen fér arbetetd Mélp av utbildningen och stédet skapar man nya
arbetssatt och starker man samarbetsrelationerna. ndtet erbjuder centralbyran regelbundet
informationsinslag om teman for halsoframjande. eRdrgen erbjuder de regionala
medlemsforeningarna lokala kurser om cancerforedydg i allmanhet och om tobaksavvanjning i
synnerhet. Tillsammans med medlemsorganisationatisguterar man mdjligheterna att stéarka
tobaksavvanjningen i regionen ocksd mera allmaek. tsom ett led i den offentliga halso- och
sjukvardsverksamheten. Enligt sarskild 6verenskolsenkan medlemsorganisationerna ocksa stodjas i
sitt lokala arbete for att paverka, i att genomfi@mpanjer och i att bygga upp samarbetsnatverk for
forebyggande av cancer.

Inom det halsoframjande arbetet koncentrerar mgnpsi de viktigaste bakgrundsfaktorerna med
avseende pa forebyggande av cancer, sdsom tobdikpen alkohol, kost, motion, sexuell halsa och
solbeteende. Huvudvikten laggs fortfarande vid kadsanvandning av tobaksprodukter, i synnerhet
bland de unga. Tobakslagstiftningen revideras ad620Cancerforeningen i Finland stoder

verkstalligheten av tobakslagen genom egen infooms¥erksamhet, attitydbearbetning och
uppféljning och p& andra méjliga satt. Ar 2016 kfifdseras arbetet i anslutning till kost, alkohol,

motion och viktkontroll i syfte att férebygga canc@rbetet for tryggt solbeteende och sexuell halsa
fortsatter.

Verksamhet for att forebygga och motverka anvandnin gen av
tobaksprodukter

Fortfarande roker 19 procent av de vuxna manneimlafd och pa motsvarande satt 13 procent av
kvinnorna. Det hander séllan att ndgon borjar rokaxen alder (eller atminstone inte mannen efter
varnpliktstiden). Det allra viktigaste nar det gélhatt minska anvandningen av tobaksproduktertar at
barn och unga inte bérjar anvanda dem. Rokningemminaskat bland de unga, men i synnerhet bland
pojkar har anvandningen av snus blivit vanligararkaden for e-cigaretter tycks ocksa inrikta sig
speciellt pa unga. Det orovackande med e-cigarattatt regleringen i praktiken ar obefintlig néat d
galler sjalva fordngarna och de nikotinfria vatskom anvands i dem. An sd lange far nikotinhaltiga
vatskor inte sdljas i Finland, men det ar vanligtde fors in i landet. Darmed faller ocksa de fian
tillsynen i Finland.

Cancerforeningen i Finland samordnar det RAY-finanragle programmet for att minska
anvandningen av tobaksprodukter bland wunga. Sanspdréner inom tobaksarbetet ar
Andningsforbundet rf, Finlands Hjartférbund rf, Ebyggande rusmedelsarbete EHYT rf, Filha ry,
Suomen ASH ry, Valo Finlands Idrott rf, SHM och THeamarbete bedrivs ocksa med bl.a. natverken
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Ett rokfritt Finland och En rokfri kommun samt nétket for icke-smittsamma sjukdomar (Finlands
NCD-allians). Verksamheten fokuserar pa unga uhéer.

En ny tobakslag trader i kraft ar 2016. Insatser dti stodja dess acceptabilitet och
verkstallighet poangteras i verksamheten under 20Iérksamheten tar sikte pa att genom
kommunikation och rapporter 6ka kAnnedomen om ecke@abiliteten for begransningarna enligt den
nya lagen och att stddja inférandet av dem. Inopetat under 2016 betonar man speciellt snus och e-
cigaretter bland tobaksprodukterna.

Anvandningen av sociala medier for att nd ungdoopmugr effektiviseras ytterligare.
Man séatter sig ocksa in i den direkta och indirekt@rknadsforing och formedling av tobaksprodukter
som sprids i sociala medier. Utvecklingen av welnbionen av tidningen Kary (Netti-Kary) fortsatter.
Ar 2015 producerades en video om nikotinberoende, marknadsféringen och distributionen av den
fortsatter under 2016. Attitydbearbetningen fotesdtgenom produktion och distribution av nytt
material.

Ar 2015 &gnade man sig at problemen med illegatibligion av snus, och &r 2016 gors
en ny utredning som géaller marknadsféring av topeddukter, nya begransningar enligt tobakslagen,
illegal inforsel och handel samt tillsyn. Samarbeteed myndigheter fortsétter. Verksamheten for att
minska rokningen i forsvarsmakten fortsatter ur2lit6 i samarbete med féreningen Filhaky.2016
utvarderar man hur atgarderna enligt kampanjen tBavuarusmies (ung. ROkfri bevaring) har
framskridit och utstakar man linjerna for det fatta samarbetet med forsvarsmakten.
Idrottsforeningssamarbete bedrivs i samarbete mneedridlsomfattande motions- och idrottsféreningen
Valo Finlands Idrott rf.

Livsmiljoer som &r viktiga for de unga (hemmet, Isko ledda fritidsaktiviteter) och de
vuxna som finns dar inverkar i betydande grad pdnsiikheten for att de unga bdérjar anvanda
tobaksprodukter. Utbildningen om tobaksfragor fkmlanstéllda och samarbetet enligt ett koncept om
samhallelig marknadsforing vid yrkeslaroanstaltetsatter.

Unga som l6per storre risk &n i genomsnitt attdbanvanda tobaksprodukter kommer att
fokuseras som malgrupp for verksamheten under 28di®. exempel kan nadmnas att hela 70 procent av
de unga som omfattas av det riktade ungdomsaraetéinder tobaksprodukter. Ar 2016 fortsétter det
projekt for tobaksarbete inom det riktade ungdoiestat som inleddes ar 2015, och projektet utvidgas
sa att det blir riksomfattande med fokus pa utlignfor anstéllda inom ungdomsarbete och
verkstadsverksamhet samt pa utveckling av tobaksgwing som lampar sig for den aktuella
malgruppen. Dessutom producerar de unga sjalvksateterial som sprids i sociala medier.

Kost, motion och viktkontroll vid forebyggande av c ancer

Under de senaste aren har Cancerorganisationearit &rt fram betydelsen av kost, motion och
viktkontroll vid forebyggande av cancer. Mot slugat 2015 inleds ett projekt som ror livskompetens,
kost och motion och riktar sig till personer un@érar som inte studerar eller arbetar. Avsikteattir
projektet ska genomfdras i samarbete med Forenifigeviental Halsa i Finland rf, verksamhetsorterna
och arbets- och néaringsbyraerna dar, enheternagktat ungdomsarbete, de lokala Marthaféreningarna
och idrottsforeningarna och andra producenter aottgtjanster. Kajanaland har planerats som forsta
pilotomrade for projektet. Extern projektfinansigrihar sokts och projektets omfattning bestamsgenli
finansieringsbesluten. Projektfinansiering soks sackor utvarderings- och forskningsandelen av
projektet.

Aren 2014 och 2015 genomférdes med Cancerféreninggen finansiering det kost- och
motionsrelaterade projektet Askeleita tyohyvinvient (Fler steg, battre arbetshalsa) inom
mansdominerade branscher inom teknologiindustri@eMvar att 6ka manniskornas kannedom om sina
mojligheter att paverka sin halsa genom dagligai ¥elga om kost, motion och viktkontroll samt att
oka kunskaperna och vardagsfardigheterna i fragawmda levnadsvanor. Pilotprojektet lyckades bra,
och om projekthelheten bestaende av arbetsgivah adbetstagarorganisationer far ytterligare
finansiering kommer man att 6vervaga mdjlighetepaketera in lardomarna av projektet som en
utbildningsform och bjuda ut den till projekthelépt
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Andra halsofrdmjande insatser

Solhalsa.Cancerféreningen i Finland 6kar kannedomen omenikiv att skydda sig mot solen for att
forebygga hudcanceFo6reningen satsar sarskilt pad solkampanjer fomatska barns och ungas UV-
exponering. Ar 2016 fortsatter 2015 &rs kampanj lam sommarjobbare kan skydda sig mot solen.
Dessutom betonas vikten av att skydda barn monsdle 2015 deltog Cancerféreningen och flera
regionala foreningar for forsta gangen i den irdéiomella kampanjen Euromelanoma, som leds av
hudlakare och lakemedelsindustrin. Samarbetes&tigr aven under 2016. Kampanjen fokuserar pa
verksamhet for granskning av fodelsemarken. Kanveak$amheten om solljusets och solariernas
skadliga effekter fortsatter i samarbete med Mefegiska institutet och Stralsakerhetscentralen.

Alkohol. Kannedomen om alkoholens cancerrisker starks. rirdtonsverksamheten riktas till
beslutsfattarna, medierna och medborgarna. Cameerfijen samarbetar med akt6rerna inom natverket
Foérebyggande rusmedelsarbete (EHYT) och med ankb@ea Innehall som anknyter till temat
Alkohol och cancer tas ocksa in i andra projektHatsoframjande, i synnerhet i verksamhetshelheter
som galler rokning samt kost, motion och viktkofitro

Sexuell hdlsaMedverkan i YleX:s kondomkampanj Kesakumi fortsatféllsammans med Vaestoliitto
och Finlands Roda Kors ansvarar Cancerforeningefiniand for det medicinska innehallet i
kampanjmaterialet. Under 2016 planerar man entstérksamhet for framjande av héalsa med avseende
pa HPV-vaccineringar och deltagande i screeningar.

Halsovardstjanster for cancerpatienter

Organisationens serviceverksamhet maste snabbsmatigt anpassa sig till kundernas foranderliga
behov. Radgivningstjanster, stodtjanster for rditaking och tjanster i anslutning till kamratstathor
viktiga servicehelheter for Cancerféreningen i &m och dess medlemsorganisationer.

Radgivningstjanster

Cancerorganisationernas radgivningstjanst bestar eav rikstackande radgivningstjanst och de
radgivningstjanster som medlemsforeningarna tillledndller. Cancerstiftelsen finansierar den
rikstackande radgivningstjansten och stoder medtmarsingarnas radgivningstjanster. Sedan ar 2013
har den rikstackande radgivningstjansten omfattat telefontjanst for radgivning om formaner
(Etuusneuvontapuhelin) som star till tjanst en géweckan. Birkalands Cancerforening rf har ansvara
for tiansten. Sedan ingangen av 2015 omfattar itstiickande radgivningstjansten en telefontjanst so
ar avsedd for cancerpatienter och specialiserathpdersmarta (Syopéakipulinja). Tjansten ar integter

i HUCS:s Smartklinik. De regionala cancerférenimger radgivningstjanster ar omfattande och utgor en
hornsten i Cancerorganisationernas verksamhet. Z0eks del av patientorganisationerna erbjuder
radgivning. Cancerorganisationernas radgivningsskditid av yrkesutbildade personer inom halso- och
sjukvarden. Tjansterna ar avgiftsfria for anvandarn

Syftet med radgivningen. Syftet med radgivningen ar att erbjuda allman imfation om bl.a. tidig
upptackt av cancer, symptom och hur man kanner dgen, behandlingsalternativ, tillfrisknande och
rehabilitering. Viktigt ar ocksa att sprida infortizm om halsoframjande och cancerprevention tid al
intresserade, de som haft cancer och de som pd& gmsin arvsmassa har en ¢kad cancerrisk. Med
radgivningsverksamheten vill Cancerorganisationege information och psykosocialt stod il
cancerpatienter, deras narstaende och alla andrasmar sig for cancer. Den som sa 6nskar kan ocksa
fa rad anonymt.

Radgivningsformer. Man kan fa rad vid personligen moten, per telefoh e-post eller i realtid pa
webben. Inom den rikstackande radgivningstjanstéeddes dessutom ar 2013 gruppchattar i realtid
som leds av professionella cancerexperter (sakgakatare) och dar patienterna och deras narstdaende
kan fa kamratstod. Under 2016 arbetar man ocksaattastveckla en chatt i realtid dar fragestallaren
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under radgivningstjanstens oppettider genast far pé sina fragor utan nagon separat tidsbestglinin
Dessutom effektiviseras marknadsforeningen av védggstjansterna ytterligare.

Utveckling av radgivningen. Under de senaste aren har man utvecklat och foilegdtennehallet i
radgivningstjansterna. Uppdaterade skriftliga amvigar for rddgivningstjansterna blev klara ar 2015
och under 2016 fortsatter arbetet med att foreigaetddgivningen och férankra anvisningarna i alla
organisationer som tillhandahaller radgivningstians

Under verksamhetsaret 2016 starks inslaget awfndfsjande innehall i rehabiliteringen
samt i den rikstackande radgivningsverksamheten o¢h medlemsorganisationernas
radgivningsverksamhet. | anslutning till detta $atter utbildningen med avseende pa halsoframjande
for yrkesutbildade personer inom halso- och sjulteér produceras ytterligare material med aktuell
information om halsoframjande och utvecklas de gmsibnella radgivande skotarnas fardigheter att
utnyttja datalager pa webben (bl.a. Duodecims paigal Terveysportti och Cancerorganisationernas
informationstjanst pa intranatet).

Arftlighetsradgivning. De radgivande sakkunnigskotarna har erbjudit gHdtsradgivning sedan ar
1995 tack vare bidrag fran Penningautomatforening®Ay). Verksamheten leds av en specialist i
genetik, som ocksa svarar for den temarelaterdainingen for de yrkesutbildade personerna inom
halso- och sjukvarden. Behovet av arftlighetsradigiy har 6kat under de senaste aren, och antalet
personer som kontaktar radgivningen har tkat avseévecklingen av genetiska undersékningar och
individualiserad medicin antas medfora att behadar i mycket betydande grad ocksa under de
narmaste aren. Man forsoker svara pa utmaningeongeit rikta tillaggsresurser och utbildning till
arftlighetsradgivningen.

Under de senaste aren har man utvecklat och stiiseiat arftlighetsradgivningen och
effektiviserat utbildningen for de radgivande sakkigskotarna. Under verksamhetsaret kommer man
att fortsatta med webbutbildningen for sakkunnigak#® och kommer man att producera nytt material
for arftlighetsradgivningen, i synnerhet materialpebben.

Den rikstackande radgivningstjansten. Ar 2015 forlangdes oppettiderna for den rikstéckand
radgivningstjansten sa att radgivningstjanstenpisetd mandagar och torsdagar kl. 10-18 och 6vriga
dagar kl. 10-15. Det betyder tre timmar fler peckae Avsikten &ar fortsattningsvis att successivt
forlanga Oppettiderna. Under verksamhetsaret 20ttbetades en helt reviderad broschyr om
Cancerorganisationernas radgivningstjanster, och #ar delats ut i vida kretsar till olika
verksamhetsenheter inom halso- och sjukvarden. U6 kommer man att effektivisera
verksamheten for att informera om radgivningstjénstolika verksamhetsformer.

Under verksamhetsaret 2014 utformade den rikstitekaddgivningstjansten i samarbete
med HUCS:s Smartklinik en radgivningstjanst for acampatienter med smartproblem, namligen
telefonlinjen for cancersmarta (Syopéakipulinja). adgten har ingatt i den rikstackande
radgivningstjanstens verksamhet sedan ingangen Q&b, 2och tjansten produceras av HUCS:s
Smartklinik. Specialsjukskotare och lakare soméisldlt insatta i behandling av cancersmarta svarar
via tjansten pa patienters, narstaendes och hédsosjukvardspersonalens fragor tre ganger i vepkan
overenskomna tider. An sa lange ar oppettiderimadkligt Idnga, men de kan forlangas om det behovs

Ekonomiska fragor aktualiseras ocksa i sambandrdgivning som galler behandlingen
av cancersjukdomar och rehabiliteringen. Antaleiceapatienter som hamnar i ekonomiska svarigheter
ser ut att 6ka. En pilottjanst med fokus pa formameh ekonomisk radgivning for cancerpatienter
inleddes ar 2013, och i borjan av 2014 etableradglefonlinjen for formansradgivning
(Etuusneuvontapuhelin) som en del av den rikstadkaadgivningstjansten. Syftet med radgivningen ar
att hjalpa fragestallaren att vanda sig till ratstans for att hitta I6sningar nar den ekonomiska
situationen har férandrats. Radgivningstjanstendipmet en gang i veckan. Oppettiderna kan forlangas
vid behov, om efterfragan vaxer.

Utover de verksamhetsformer som beskrivs ovan égtanbetarna vid den rikstéackande
radgivningstjansten ocksa involverade i sddanaciutireys- och forskningsprojekt som syftar till att
utveckla radgivnings- och stodtjansternas innedail kvalitet.
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Stod for rehabilitering

Folkpensionsanstalten (FPA), Cancerforeningen laRofs medlemsorganisationer och en del sjukhus
har rehabiliteringsinriktad verksamhet for cancéguaier. Anpassningstraning for cancerpatienter och
deras narstaende utgor ett viktigt delomrade aslestfor rehabilitering. Cancerféreningen i Finland
samordnar anpassningstraning som ordnas med sta@h fRAY. Cancerforeningens
medlemsorganisationer skoter cancerrehabiliteringed finansiering frdn RAY och FPA och med
egen finansiering.

Anpassningstraningens syfteSyftet med anpassningstraningen ar att ge de ingfl&kinformation om
cancer och stédja patienterna och deras narstahéerhamta sig fysiskt, psykiskt och socialt déh
omstallning som sjukdomen medfor. Malet ar dessudtiframja de cancersjukas och deras narstaendes
livskvalitet och livskompetens samt starka resunaesch funktionsformagan nar det géller att klara a
vardagen trots cancern. Anpassningstraningen oidgprapper, vilket erbjuder tillgang till kamratsto

Kurser. Avsikten ar att det ar 2016 ska ordnas ungefarrigassningstraningskurser for cancersjuka
och deras narstdende med finansiering fran RAY.sHibudet utformas sa att verksamheten inte
overlappar med FPA:s kursutbud. Andelen Gppenvéairdsk okas i kursutbudet och avsikten ar att
ordna cirka 20 dppenvardskurser eller kombinergied- och slutenvardskurser. Tyngdpunkten ligger
speciellt pa cancerspecifika kurser och kurser f@r. Under verksamhetsaret utformar man
aktivitetsbaserade former av kursinnehall och ingyhet kurser for unga och unga vuxna och deras
narstaende. Stravan ar att na minst 800 klienterhjidp av anpassningstraningsverksamheten.

Utvecklingsarbete. Hogklassig rehabiliteringsverksamhet bygger pa €eorganisationernas kriterier
for anpassningstraningsverksamheten och Folkpesanstaltens rehabiliteringsanvisningar och
standarder i frdga om cancersjukdomar. Stravanttautaeckla rehabiliteringsverksamheten i nara
samarbete med de huvudsakliga cancerrehabilitéimagsiarerna (FPA och RAY).
Cancerorganisationernas rehabiliteringsinriktadd&samhet styrs av en rehabiliteringsarbetsgrupp som
bestar av experter fran Cancerforeningen i Fintaoidde regionala cancerféreningarna.

Under verksamhetsaret kommer man att fortsatta tetrbened att integrera
cancerrehabiliteringen i patientens vardkedja adibd for att tillgangen pa rehabiliteringstjansier
tillracklig och bygger pa regional jamlikhet i valand. Cancerorganisationerna framjar och foljer
genomforandet av de rekommendationer for cancesiliteang som ingar i del Il av THL:s nationella
cancersstrategi fran varen 2014. Malet ar att riéteaingen inleds sa tidigt som magjligt och beakta
patientens individuella behov och utgor en intempledel av hela vardkedjan for patienten. Vid
utvecklandet av den rehabiliteringsinriktade venkBaten beaktas @ven patientens narstdendes behov.

Nya verksamhetsformer och nytt kursinnehdll plamarasamarbete med de regionala
cancerforeningarna och andra samarbetspartnernfeegmner, stiftelser och yrkeshoégskolor). Man
kommer att utforma ett innehall for verksamhetendnsikte pa sunda levnadsvanor samt utveckla
mojligheterna att anvanda aktivitetsbaserade metaadr konstnarliga och kulturella element i
rehabiliteringen. Ocksa det kamratstod som kurserbguder ar viktigt, och darfor kommer man att
utveckla olika former av kamratstdod som ett leegikgamheten med anpassningstraning i grupp. Man
kommer att utéka antalet anpassningstraningskéisésynnerhet unga och personer som bar pa en gen
som Okar risken for cancer.

Sedan ar 2014 har man i samarbete med Rehabiljsstiftelsen och Finlands
Hjartforbund rf utvecklat metoder for utvardering eehabiliteringen och verktyg for beddémning av
kursernas effekter och genomslagskraft. Detta Utvegsarbete fortsatter alltjamt. Under
verksamhetsaret kommer man att fortsatta att utsepkocessutvarderingen, sjalvutvarderingen och
effektutvarderingen pa individniva i frdga om argrasgstraningskurserna samt att systematiskt samla
uppgifter och respons av kursdeltagarna med hjalpya utvarderingsverktyg. Dessutom utvecklar man
metoder for att klarlagga Cancerorganisationermgassningstraningskursers funktion och resultat sa
att granskningsperspektivet utgors av individensplenga forandring. Webbaserat stod for
rehabiliteringen utvecklas som ett led i anpasstigingsverksamheten, och det ordnas
anpassningstraningskurser dar en del av kursedrmasrsom natkurser efter perioden med slutenvard
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eller 6ppenvard. Under verksamhetsaret utvecklar imeynnerhet stédet for rehabilitering i form av
oppenvard. Bade stodet for rehabilitering i form @wpenvard och det webbaserade stodet for
rehabilitering beaktar patientens individuella bel® information och stéd och hjalper patienteren d
langsiktiga rehabiliteringsprocessen, och ar desskistnadseffektivt.

Cancerforeningen i Finland medverkar ocksa i de¢tar som arbetsgruppen Survivorship
and Rehabilitation utfor for att framja stodet aehabiliteringen for cancerpatienter. Arbetsgruppen
ingar i det EU-finansierade projektet CANCON sonfedides ar 2014. Resultaten fran det tredriga
projektet kommer att kunna utnyttjas for att utdaclkcancerrehabiliteringen samt stodet och
radgivningen.

Rehabiliteringsseminarium. Varje ar ordnas det ett rehabiliteringsseminariwin de anstallda vid
Cancerorganisationerna och andra personer somaariem cancerrehabiliteringen. Syftet med
seminariet ar dels att garantera att rehabilitsiiagksamheten &r av hog kvalitet och enhetlig, dtls
sprida god rehabiliteringspraxis. Rehabiliteringss®riet ordnas i samarbete med andra aktérer som
ordnar rehabilitering och utvecklar rehabiliteringe

Kamratstod

Att ordna kamratstod ingar i Cancerorganisationek&rnuppgifter. Behovet av kamratstod okar i takt
med att antalet cancerpatienter 6kar. Aven stocfoman andras i och med att varden och behandlingen
koncentreras till allt kortare perioder. Kamratsigidipper som kan hittas pa webben far ny betydelse
och skapar nya behov. De som har drabbats av rlisyrda cancersjukdomar har battre chanser &n
tidigare att nd varandra och fa kamratstod. Cadoemingen starker forutsattningarna for denna
utveckling genom att bl.a. tillhandahalla sddaaaier som lyfter fram natverksbaserad verksamhet.

Cancerstiftelsens stod till cancerarbetet hartgjet mojligt att utveckla kamratstodet.
Detta arbete leds av en organisationskoordinatoom sska utforma utbildningen och
utbildningsmaterialet for kamratstédspersoneryaanfgemensamma handlingsmodeller och organisera
utbildningen for kamratstddspersoner. Vid utbildj@n av kamratstddspersoner beaktas aven behoven
av kamratstod i grupp och av kamratstod pa retabilgskurser.

For kamratstodsverksamheten utformades under 201%utbildningshelhet enligt en
trestegsmodell, som omfattar utbildning fér kanttatspersoner, utbildning fér handledare i en
kamratstodsgrupp och utbildning for rehabiliterstgslpersoner. Cancerforeningen i Finland ansvarar
for utbildningen for dem som utbildar medlemsorgationernas kamratstodspersoner. De utbildade
handledarna fér kamratstodspersonerna ansvanmatursior utbildningen for kamratstddspersoner inom
sitt verksamhetsomréde. Ar 2016 fokuserar man pétalblera verksamheten och, som ett nytt omréde,
att forenhetliga utbildningen for stodpersoner inbospiceverksamhet. Dessutom producerar man en
handbok om Cancerorganisationernas verksamhet arachkstodspersoner.

Kamratstod pa webben kommer att utvecklas yttmig under 2016.
Cancerorganisationerna tillhandahaller redan esafnt stod, bade inom patientnatverken for Suomen
Sybpapotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry osbm chattar inom den rikstackande
radgivningstjansten. Kamratstod pa webben erbjbdére mojligheter att hitta just sadant kamratstod
som passar en sjalv, att nd andra i samma sityatibfé faktauppgifter eller, om situationen knaulet,
att fa professionell hjalp. Verksamhetssattet id@nebtt organisationernas existerande tjanster for
framjande av héalsa och valfard och for tillhandiirde av information, stod och hjéalp kan anvandas
effektivare.

Nya stodformer och utvecklingsobjekt

Cancerorganisationerna stéder patientens narstdende enlighet med Cancerorganisationernas nya
strategi ar stodjande av cancerpatienternas nadsdett sarskilt utvecklingsprojekt aren 2016-2018.
Generellt anses det att de narstaende ska stodjmsjaknade pa allt satt, men ofta blir en narsiée
utan det stéd och den information hen sjalv skiéhdva. Verksamhetsformer relaterade till de
narstdendes stod bor granskas, och det behovs eamadiingsmodell dar sarskild uppmarksamhet agnas
at de narstdendes behov. Dessutom behovs det atgtiab kring temat, bade i tryck och pa webben.
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Patienten och de narstdende behover stod undefaa#lai cancerbehandlingskedjan, men i synnerhet
nar cancer diagnostiseras, nar patienten Overgar Ward till uppféljning och i de situationer dar
cancern har aterkommit eller patienten overforpélliativ vard. De narstaendes stod upplevs angad
patienter som det allra viktigaste. Genom att stodg narstdende stoder man ocksd samtidigt
cancerpatienterna.

Stodjande av cancerpatienters atergang till arbete.Stodjande av atergang till arbete for
cancerpatienter ett annat specialtema ar 2016statdelen av de patienter som atergar till arlvetstr
brostcancerpatienter, och darfér har denna patigmpgutsetts till projektmalgrupp. Cancerféreningen
Finland och Rehabiliteringsstiftelsen har ansokt omedarig finansiering via SHM:s och ESF-
projektansokan for ett utvecklingsprojekt som gytifh att utveckla stddet for bréstcancerpatiester
atergang till arbete och framja smidiga processmrogy samarbete mellan specialiserad sjukvard,
foretagshalsovard och kamratstod, dar insatsomeddenstarkt psykosocialt stod samt analys och
utveckling av processerna for behov av informatimh informationsgang mellan de aktérer som ar
verksamma i processen for atergang till arbete.dDeheningen att utvecklingsarbetet inom projektet
ska resultera i en utformning och beskrivning av emidig och fungerande modell for
servicehandledning. Malséattningen tjanar pa madgasscial- och halsovardssystemet som férandras
och den utveckling som innebéar att den tredje sekttjanster kompletterar de offentliga tjansterna.
Modellen ska ta fasta pa ett kostnadseffektivt bogklassigt samarbete mellan aktérerna. Om den
planerade finansieringen inte fas kan projektetoggiiras endast i liten skala, och i sa fall ligger
tonvikten under verksamhetsaret framst pa utredningh forskningsarbete. Projektet anknyter ocksa
till EU:s COST-projekt "Cancer and Work Network (8/ON) som Cancerféreningen i Finland deltar

i tllsammans med Arbetshélsoinstitutet.

Spetsprojekt
Ett gott liv trots cancer

Strategiskt mal: "Cancerorganisationerna framjar ett gott liv troéscer.”
Ansvarig person: Overlakare Riikka Huovinen (Liisa Pylkkéanen fr.o.aen 1 augusti 2016), Cancerféreningen i
Finland

Malsattning och efterstravade effekter

Ett syfte ar att utforma en handlingsmodell dar €&marganisationerna vandrar sida vid sida med matieoch de
narstaende. Avsikten ar att pa ett mera overgripaoth mangsidigare satt an tidigare stodja cantierperna och
deras narstaende, i synnerhet vid knutpunkteraaderbehandlingskedjan. Som ett led i stodjandetrstills det att
patienten nar fram till kallorna for korrekt infoation.

Ett annat syfte ar att etablera Cancerorganisatiangom en naturlig del av patientens vardkedja.
Cancerorganisationerna ar samarbetspartner i \stefagt och Cancerorganisationernas insatser stéddgn av
patienten. Stravan ar att utdka samarbetet ochisddbeéelningen mellan Cancerorganisationerna ochafientliga
sektorn nar det galler att stddja cancerpatienterna

Ett tredje syfte ar att astadkomma en handlingsthedm ar nationellt bindande fér Cancerorganissima och dar
fokus ligger pa att stodja och 6ka resurserna distdende till de som far palliativ vard. Pa s&ndmjas god palliativ
vard for patienterna.

Konkreta resultat fram till ar 2020

En rapport av Cancerorganisationerna om behovstiahfor cancerpatienter och deras narstaende f&pgiilaiden ja
l[&heisten tuen tarpeet” — Sydpajarjestojen seluitys

En handlingsmodell for stod till cancerpatientesissthende (kamratsstodstraffar, kvallar om foretakap, material).
Ett infopaket for patienten om processerna for eaiagnostik och behandling (Materialet erbjudsiaée inom
primarvarden som moter cancerpatienter).

Ett infopaket som tillhandahalls inom den speciahsle sjukvarden under cancerbehandlingen ochitbamtahalls
patienten och narstdende nar uppféljningen borjar.

Ett infopaket for yrkesutbildade personer inom @iw@rden om processerna for cancerdiagnostik olcarioding samt
om de speciella behov som patienter som atervailideidlsovardscentralen efter specialiserad sjutt\ar.

En broschyr och annat material for narstaendetfistédja deras majligheter att orka nar patierdtesrfors till palliativ
vard.
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En broschyr for yrkesutbildade personer inom hatetr sjukvarden om hur man identifierar narstaehédésv av stod
och tar upp saken med dem.

En handbok for barn och unga nar deras narstaermd&s till palliativ vard.

Kamratstodsnatverk for anhoriga pa webben och @hatth gruppchattar for anhoriga.

Samarbetspartner

Sjukhus (universitets- och centralsjukhus) someg@cervard och ordnar uppféljning samt halsovamtsaker
Hospicehem och enheter for palliativ vard

Halso- och sjukvardslaroanstalter, partner fordamsprov

Center och liknande aktorer som tillhandhaller bélitaring

Foreningen Suomen palliatiivisen laaketieteen ytieisy och Foreningen for Palliativ vard i Finlarfd
Organisationer och aktorer som framjar psykiskbefihnande (t.ex. Foreningen for Mental Halsa id&hd rf)
Finlands Réda Kors och alla som ordnar frivilligkgamhet

Forsamlingar

Ar 2016
En forhandsutredning och rapport om cancerpatismten deras narstdendes behov av stod gors vatén 20
Informationspaket sammanstalls under 2016 ochppibjtkt som rér materialet genomfors mot sluteéiest.

Aren 2017-2020

Informationspaket for narstaende till patienter sanpalliativ vard och for vardpersonal beredg@t 7.

| borjan av 2017 tillhandahalls centralsjukhusen pdmarvarden material for att anvandas i vidaetdar.

Projektet utvarderas och materialet foradlas uagér .

Det reviderade materialet tas i bruk i bérjan a¢&0

Handlingsmodellen for stédjande av narstdenddeilsom far palliativ vard forankras (genom utbifdnoch arbete for
engagemang) i medlemsorganisationerna och utvérderz018.

Bidrag

Cancerforeningen i Finlands sociala kommitté haroge bidrag understétt cancerpatienter som hamnat
i ekonomiska svarigheter. Bidrag har beviljats p&ékan pa basis av ett utlatande av en socialaebeta
Behovet av och efterfragan pa bidrag har okat @éfoVid ingangen av 2016 ¢vertar Cancerstiftelsen
ansvaret for fordelningen av ekonomiska bidrag @dndet galler vuxna cancerpatienter. Overféringen
ar motiverad eftersom uppgiften beskrivs i stitels stadgar och stiftelsen samlar donationer for
andamalet.

Utbildning

Cancerexperten 2016 (Syopaosaaja 2018Yancerféreningen i Finland fortsatter sitt saretglmed
Sjukskoéterskeférbundets utbildnings- och publikasitretag Fioca Oy. Aren 2014 och 2015 ordnade
Cancerforeningen tillsammans med Fioca Oy ett ilotingsevenemang for sjukskdtare med temat
Sjukskotare & arbete inom cancervard (Sairaanhoifajsydpahoitotyd). Den primara malgruppen ar
sjukskdtare som jobbar med cancerpatienter menrgenuttryckligen &r cancersjukskétare. Mer an 100
yrkesutbildade personer inom halso- och sjukvamigitog i utbildningsevenemangen, och responsen
var god. Det riksomfattande utbildningsevenemanoganas pa varen och aven Cancerforeningens egna
radgivande sakkunnigskotare deltar. For dem ordoksa eget program i samband med evenemanget.

Expertutbildare. Med expertutbildning avses sadan verksamhet dar rnmam social- och
halsovardsuthildning anvander erfarenhetsbaseragkep som komplement till annan undervisning.
Expertutbildarna ar personer eller narstdende soapresenterar olika sjukdoms- och
funktionsnedsattningsgrupper och som alla har détidning for uppgiften. Expertutbildarna haller
anforanden utifrdn sina egna erfarenheter elletadgbda annat satt i utbildningen av blivande
professionella. Cancerféreningen i Finland ingéxpertutbildningsnatverket, vars verksamhet stdéds a
RAY. Foreningen har ndrmare 20 utbildade expetabe, och deras verksamhet samordnas av en
kontaktperson vid Cancerforeningen. Avsikten adattna verksamhet ska fortsatta ocksa ar 2016.
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Cancerstiftelsens symposiumCancerforeningen i Finland medverkar i planeringeim genomforandet
av Cancerstiftelsens symposium i Tusby. Det arfigmposiet for samman alla betydande finlandska
experter som specialiserat sig pa forebyggandetgndistiken, behandlingen, uppféljningen och
rehabiliteringen av en viss cancertyp eller etstvcancerproblem. Under symposiet har de mojligttet
diskutera, sprida god behandlingspraxis och utarigeimensamma vardrekommendationer. Utifran
foredragen vid symposiet sammanstalls ett temanunawmeidningen Duodecim. Temat for 2016 ars
symposium ar tarmcancer.

Ovrig utbildning. Cancerféreningen i Finland ordnar varje ar etttdleutbildningsevenemang for de
professionella som jobbar med unga. Utbildningemfdrésig speciellt till malet att minska rokninghoc
stodja rokstopp bland unga. Varje ar ordnas ocksifdning for larare i laroamnet halsokunskap ftir a
sprida information om hur man kan ta upp rokningnidervisningen. Varje ar ordnas likasa ett
utbildningsevenemang for larare inom cancersjukvéodh palliativ vard. Anstallda vid
Cancerforeningen i Finland medverkar dessutom a&timn utbildare och forelasare vid utbildningen av
yrkesutbildade personer inom héalso- och sjukvardemom i landet. Avsikten ar att fortsatta med alla
dessa verksamhetsformer ocksa ar 2016.

Finlands Cancerregister som producent av informatio n och service

Allmant

Cancerforeningen i Finland har ett eget forsknimgf#iut, Finlands Cancerregister, som koncentr&ar
pa statistisk och epidemiologisk forskning kringhcarsjukdomar. Massundersokningsregistret, som
inrattades 1968, ar en del av Cancerregistret. iakessokningsregistret planerar, utvecklar, styr oc
utvarderar de nationella cancerscreeningsprogrammen

Finlands Cancerregister for olika riksomfattanderspnregister med anknytning till
cancersjukdomar och cancerscreeningar. Canceretgistden gemensamma benamningen for registren
och det innehdller en databas 6ver alla i Finlafafrbstiserade cancerfall sedan ar 1953 samt
riksomfattande screeningdatabaser for brost- achdderhalscancer.

Cancerregistrets verksamhet regleras i lag, otibtesm forordning ska Institutet for hélsa
och valfard (THL) fora registret. | egenskap agiseeransvarig har THL gett Cancerforeningen i
Finland i uppgift att ansvara for registrets verkbat. Ett anslag i statsbudgeten anvisas som riktat
statsunderstod till Cancerféreningen i Finland fiinrandet av registret. Cancerstiftelsen finansierar
huvudsak forskningsverksamheten vid Finlands Caegester.

Teknisk drift

Heltackande och felfria cancer- och screeningupggibch langa tidsserier for uppgifterna ger en
grund for resursplaneringen inom halso- och sjudedr samt mojliggor palitiga prognoser for
kommande ar och uppfoljning av resultaten,

Till registret 6ver cancersjukdomar inkommer vanjener an 30 000 anmalningar om nya
cancerfall. Cancerregistret far vanligen flera saf@a anmalningar per varje anmalt fall (arligen
inkommer sammanlagt ca 100 000 laboratorieanmé&ninogh ca 30 000 kliniska anmaélningar). Utdver
detta kommer det in ny information om gamla caradErft.ex. pa grund av vardatgarder,
tillaggsundersokningar, aterfall eller dodsfall.tbemmer in uppgifter om dodsorsaker for ca 22 000
personer, varav ca 1 500 ar helt nya fall for regis

Till de riksomfattande, lagstadgade screeningdémaupptackt av livmoderhalscancer
kallas i Finland arligen ca 280 000 kvinnor i alle&@0-60 ar och till screeningarna for upptackt av
brostcancer kallas ca 320 000 kvinnor i aldern 90&6 Varje ar deltar mer an en halv miljon kvinnor
de riksomfattande screeningarna. Samtliga uppgftekallelser och utférda undersokningar registrera
i screeningdatabaserna. Nastan alla uppgifter f@lektronisk form fran screeningaktorerna, och de
uppgifter som behévs for att skicka ut kallelsefdmfran befolkningsregistret eller fran dem sowinarr
screeningarna (dvs. fran kommunerna).
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Databasreform. Cancerregistrets och screeningregistrens databagéraldrade, och det tar lange att
leverera informationen eftersom systemet fortfaeabgigger pa bade anmalningar i pappersform och
separata dataleveranser (t.ex. pa cd-skivor). Massaokningsregistrets databaser skots i huvudsak
manuellt.

Det viktigaste och kvantitativt sett mest omfattamprojektet aren 2016—2017 gar ut pa att
tekniskt och funktionellt fornya Cancerregistretstabas. Projektet omfattar saval screeningregistren
(livmoder och brost) som registret Over cancersjukdr. PA samma gang ska man se till att
utsandnings- och mottagningsfunktionerna uppfyllernojda krav som stalls i statsradets forordning
om informationssakerheten inom statsforvaltninge881(2010). For Cancerregistret utformas
gemensamma funktioner for insamling, lagring octvdéing av regionala data, befolkningsdata samt
dodsfalls- och flyttuppgifter.

Processen for hur canceranmaélningarna behandlakatas revideras successivt med
beaktande av de krav som elektroniska cancerannganistéller och optimalt utnyttjande av
personalresurserna. Centrala mal for 2016 ar atired basis infora webbaserade canceranmalningar,
forbéattra téckningen for registrering av malignaodsjukdomar och genomfdra ett preliminart
pilotprojekt for automatkodning av data. Kodningsteets kompetens starks och riskerna for manskliga
misstag minskas genom intern utbildning. Man komateplanera hur man pa ett riktat satt ska kunna
anlita konsultativa experter/lakare (t.ex. onkolpgeatologer och hematologer) som stod for
registreringsarbetet.

Screeningregistrens struktur och datainnehalldexais hosten 2015, och efter det kan
registren ta emot tidsenliga och allt mangsidiganeeninguppgifter. Under 2016 kommer man att pa
bred front informera dem som ordnar screeningaramciia myndigheter om det nya datainnehallet.

Ar 2016 inleds ocks& arbetet med att bygga upplafits Cancerregisters
rapporteringsdatabas. Med hjalp av det nya verktkge bl.a. aktorer inom halso- och sjukvarden,
myndigheter och enskilda medborgare i framtideryttjmmcancer- och screeninguppgifter pa ett smidigt
och datasékert satt.

Datainnehall. Datainnehallet i registret 6ver cancersjukdomaremitte helt anvandarnas behov. Den
elektroniska webbaserade canceranmalningsblanketusarbetats ar 2015 tas i bruk pa bred front, och
utifran forslag fran faltet utformar man noggramarganspecifika anmalningsunderlag. Man planerar
innehallet i och insamlingen av uppgifter for udpfingsdata (i synnerhet livskvalitet). Under 2016
samlar man in konkreta énskemal for rapportering aanceruppgifter och malet ar att astadkomma
lampliga webbaserade verktyg och pa sa vis okavatadinen for att géra canceranmalningar.

| fortsattningen kommer man ocksa att samarbetd da¢asystemsleverantérerna inom
halso- och sjukvarden (t.ex. Tieto och CGI) fordgtnodvandiga uppgifterna ska kunna hamtas direkt
ur patientdatasystemen. Har kan man ocksd utnyt§a kvalitetsregister som redan finns i
sjukvardsdistrikten och sokrobotarna i dessa regist

Med tanke pa datasystemsleverantorerna tillhadiéahanan THL:s kodserver
Cancerregistrets anmalningsblanketter (inkl. sanggm) med definitioner. Férutom for mottagandet
av nya typer av information forbereder registreg sicksa for utvecklingen av det nationella
halsoarkivet (KanTa) vad géaller cancerregistrerin@lektronisk anmalning av kliniska
canceranmalningar) och privata héalsotjanster saimtaft fa ett heltdckande urval av data om
cancerscreeningarnas fortsatta undersokningar.

Avsikten ar att man i fortsattningen ska kunnaytija cancer- och forstadieuppgifterna i
systemet for vardanmalan (HILMO) som komplemeiteigistret nar de lagbaserade hindren for detta
har undanréjts. Diagnosuppgifterna fran patologikizoratorier (inkl. hematologiska laboratorier)
kommer att utnyttjas i storre utstrackning frandngen av 2016 (bl.a. hela utlatandetexten och
uppgifter ordnade i tabellform finns att tillga)eBna utvidgning okar ocksa registreringsarbetet och
kommer till en borjan att tillampas endast pa visaacertyper. Med tanke pa fortsattningen kommer
man att utforma en sa automatiserad kodningspraoessnojligt for den forsta fasen.
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Samhallspaverkan. Den decentraliserade screeningorganisationen haebinit utmaningar for
datainsamlingen och kravt rikligt med personresurSg/yrningen och utvarderingen av screeningarna
star infor betydande utvecklingsatgarder.

Spetsprojekt
Att forbattra villkoren for riksomfattande cancersc reeningar

Strategiskt mal: "Cancerorganisationerna effektiviserar forebyggaadh tidig diagnostisering av cancer.”
Ansvarig person: Chef for screeningverksamheten Tytti Sarkealadridié Cancerregister

Malsattning och efterstravade effekter
Malet ar att sakerstalla att utvecklingen, styreimgoch administreringen av cancerscreeningarna ngféns
centraliserat sa att de riksomfattande screenimgaaserar sig pa program och metoder som konstatena effektiva.

Konkreta resultat fram till ar 2020

1. | samarbete med nationella och regionala orgtiaiser inom héalso- och sjukvarden har man tillsétttorgan som
styr de riksomfattande cancerscreeningarna, gerpakbestammelserna om screeningar och initieravanitiga

andringar av bestammelserna.

2. Registrering av och utvardering av resultatet cancerscreeningar och annan testning av scregpingar

koncentrerats till Finlands Cancerregister.

3. Cancerregistrets kallelsetjanst har utvidgatstisden omfattar hela landet.

4. Cancerregistrets kommunikationsnatverk och komkationskanaler har moderniserats och férnyats.

Samarbetspartner

Myndigheter (SHM, THL)

Lakarnas specialitetsforeningar (t.ex. Kolposkomfingen och Radiologféreningen) och Finska Lakarftingen
Duodecim (Riktlinjer fér god medicinsk praxis)

De nya social- och halsovardsomradena

Kommunerna

Screeninglaboratorierna

Internationella samarbetspartner

Ar 2016
Beredning av en lobbningsplan och organiseringoabhingen.
Man stoder tillsattandet av en nationell styrgr@mpnkt 1 under konkreta resultat).

Aren 2017-2020
Verkstallighet som géaller de évriga konkreta restalih (2—4).

| samarbete med kommunikationsenheten kommer ma20&8 att inleda arbetet med att férnya
Cancerregistrets webbsidor och genomféra dettargidet ar majligt.

Cancerregistret stoder pa riksplanet planeringendaw nationella cancercentrumets (FICAN:S)
verksamhet bl.a. genom medverkan i fraga om dathiiiet i de sa kallade kliniska kvalitetsregistren
och i fraga om utvecklingen av dem. Malet ar athfja anvandningen av de kliniska kvalitetsregistren
och tillhandahalla rikstackande information ocksa fidga om patienternas livskvalitet.
Kvalitetsregistren kan aven anvandas som kéallakfiniska anmalningar, om basuppgifterna for
registeranmalan har beaktats pa ett enhetligvishtttarbetandet.

Serviceverksamhet

Forskningens stodtjanster. Till Cancerregistrets grundlaggande uppgifter hdt &verera
forskningsdata och att framstélla cancer- och singstatistik. Ar 2016 erbjuds forskarna férutom
basmaterial ocksa experthjalp for att bygga upp ingsfulla forskningsplaner och metoder samt
majlighet att fa handledning i behandling och giégdande analys av data. Cancerregistret har ocksa
sarskild expertis vad galler randomisering ochisttak analys. Metoder som forskarna erbjuds tillga
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till, t.ex. SIR-kalkylering (standardized incidencaio), fors ar 2016 ut pa faltet for att anvandas
forskare.

Serviceverksamhetens kvalitet forbattras genomn exdeiv forskningsverksamhet och
inforande av moderna metoder. Servicen &r avgitsgideoch kunderna faktureras enligt den faktiska
arbetstiden.

Spetsprojekt
Att utveckla Cancerregistrets egen forskning och fiskningsservice

Strategiskt mal: "Cancerorganisationerna starker cancerforsknirigen.
Ansvarig person: Direktor fér Cancerregistret, professor Nea Malifénlands Cancerregister, och statistikdirektor
Janne Pitkaniemi

Malsattning och efterstravade effekter

Ett mal med projektet ar att utnyttja befolkningstyade forskningsmetoder och materialsamlingaraftrstodja
halsopolitiskt beslutsfattande som hanfor sigctilhcerprevention, tidig diagnostik och cancervard.

Ett annat mal ar att utveckla Cancerregistretsstgrfor forskare och andra anvéandare sa att sgnédc kundvénlig och
beaktar behoven hos olika malgrupper.

Konkreta resultat fram till &r 2020

For beddmning av cancerbérdan finns det en uppfijgprocess som uppdateras.

For spridning av data finns det interaktiva (dynsia) rapporter och webbaserade enkatverktyg.

For begaran om data och radgivning finns det earalktiv kundtjanst dar forskare och andra anvansiaabbt far svar
pa fragor och olika typer av begaran.

Samarbetspartner

Enheter for cancerdiagnostik och cancervard
Universitet och universitetssjukhus

Social- och héalsovardsministerier
Sektorforskningsinstitut (THL, ArbetshalsoinstitLTerL)
Finlandska biobanker

Nordiska och andra internationella samarbetspartner

Ar 2016

Ar 2016 inleds ett projekt for bedémning av canéedan baserat p& omfattande register- och enkéiftgp@yftet ar

att utifrin Finlands unika befolkningsbaserade nwltech de moderna statistiska metoder som tdigita de senaste
aren producera uppskattningar av population atalle fraction (PAF) for cancer. Denna informatibatjanar
forskning kring cancerns riskfaktorer pa befolkrinlyd, bedomning av de ekonomiska konsekvenserna av
cancerpreventionsatgarder, nationellt arbete fopaverka, utveckling av serviceverksamheten, regjtosamarbete
och framjande av den internationella cancerforgiemns kvalitet och genomslagskraft.

Kundtjansten fér begaran om data och radgivningckias.

Aren 2017-2020

Arbetet med att utveckla serviceverksamheten fasldels pa att fardigstalla registrets nya tekniskgivning, dels pa
att underlatta 6versandandet av data (anmalnimgarpnvandbarheten for insamlad data. Interaktidieitiras pa sa
vis att de 6nskemal som de som levererar dataddhgsiller battre service och genomférande av semviistegreras i
den rutinmassiga verksamheten. | enlighet med CGeewistrets forskningsstrategi satsar man egnatsansatser pa
epidemiologiska undersokningar pa befolkningsniliev betjanar savéal hela det nationella cancersaddgt som det
internationella faltet (t.ex. prognoser, dverlewssitiror, socioekonomiska och regionala skillnader)

Screeningtjanster.l Cancerféreningen i Finlands karnuppgifter ingéirudreda, planera, lansera och
bedoma forutsattningarna for cancerscreeningaee®angarna siktar till cancerprevention och/eller
tidig upptéackt for att cancerdodligheten ska kunmiaskas. En viktig del av screeningtjansterna wggor
av den tjanst for kallelse till screening som végleoch betjagnar kommunerna bl.a. med att fa
adressuppgifter for de som ska delta i screenioglamed att forbattra kallelserutinerna.

Ar 2016 utnyttjar kallelsetjansten uppgifternaHIT's befolkningsdatasystem, vilket gor
det majligt att i realtid och snabbt Overfora infation till alla kommuner i Finland. Genom den
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centraliserade  kallelsetjansten  aktiveras kommumerratt ordna  aterkallelserna  med
adressuppdateringar. Centraliserad styrning gomdgtgt att inféra god kallelsepraxis runtom i et
och 6ka deltagargraden och effektivisera verksaamhet

Utbildning. Det internationella utbildningssamarbetet fortsdttiem europeiska screeningnatverk och
med den internationella cancerforskningsorganieatiolARC, som ar ett forskningsinstitut under
Varldshalsoorganisationen WHO. Inom ramen for Tamnfionge universitets program International
Postgraduate Programme in Epidemiology (IPPE)|ak@ret 2015-2016 igen ar ett aktivt ar, fortsatter
man utbildningen bland forskarstuderande framst @itrecklingslander.

Registret samarbetar med olika universitet, ljenom docenturer och professurer pa
deltid samt forskningsprojekt. Anstallda vid regest forelaser aktivt vid THL:s, universitetens,
screeningaktdrernas och andra motsvarande aktdrekenemang. Fortbildningen av
screeningpersonalen fortséatter vid screeningenteetech screeninglaboratorierna. Ar 2016 kommer
man att satsa pa samarbete med de Kkliniska anraglarex. nar det galler webbaserade
canceranmalningar.

Forskningsverksamhet

Forskningsstrategi. Cancerregistrets egen forskningsstrategi publiceraddrjan av 2016.
Forskningsteman som har betydande relevans pa gg@mgnivd och som kan tillampas inom
beslutsfattandet i samhallet &r centrala inom Qaegsstrets forskningsverksamhet. Den egna
forskningen fokuserar i synnerhet pa forskningsteswmn det inte forskas i ndgon annanstans eller for
vilka det inte finns nodvandig kompetens nagon astens. Internationell forskning riktas i forsta
hand till projekt dar befolkningsbaserad forsknanghog kvalitet kan bedrivas bara i var omgivning
och dar var expertis och handledning anses vadeipeiktig.

Nationell dimension. Cancerregistret samarbetar med andra forskningsinskring t.ex.
cancerprevention, miljofaktorer som kan medféraceanoch beddmning av cancerpatienternas
overlevnad. Ar 2016 laggs stor vikt vid forskningnky den senare livskvaliteten hos dem som
tillfrisknat fr&n cancer, i synnerhet de som haheer i unga ar. Aven socioekonomiska faktorers
samband med cancerincidens och overlevnad ingderksamheten ar 2016. Cancerpatienternas
overlevnad beddms saledes mellan olika befolkningszer och regioner.

Arbetet med att utveckla statistiska modeller fisicidensen, dodligheten och
overlevnaden i fraga om cancer samt cancerprogmadertsatter ar 2016. Man vidareutvecklar de
statistiska metoderna for att beskriva regionafeceavariationer genom att utnyttja mojligheternadme
moderna berakningsmetoder.

Variationen i cancerrisken med avseende pa tid plelts undersoks utifran bl.a.
koordinatdata dver boningsort sa att man kan kojipdg boendemiljofaktorer (luft, vatten, land,
stralning, lokala levnadsvanor etc.) med cancerrisk

For framtidsprognoserna for cancer utvecklas netedm innebar att man ocksa kan
beakta forandringar i olika riskfaktorer. Ar 201@tsatter man att utveckla en riskpoangskalkylator
genom att utnyttja data om riskfaktorer som saml@tdL:s longitudinella kohorter.

| registret samlar man familjdata som galler canagngdomsaren, och man utvecklar
olika statistiska metoder for statistisk analysbafolkningsbaserat genetisk-epidemiologiskt malteria
av detta slag. Den statistiska forskningen inriktacksa pa att understka korrelationer mellan
cancersjukdomar for bade aterkommande sjukdomarsadana flera olika cancersjukdomar som
forekommer inom en och samma familj. Aren 2015—28d4 Tancerregistret Helsingfors universitets
partner i Finlands Akademis spetsforskningsenhetddcergenetisk forskning.

Massundersokningsregistret utvarderar och understivecklingen av screeningarna
samt olika screeningmetoders funktion och genorskladt. Med hjalp av registermaterialet utreder
man screeningarnas sensibilitet, noggrannhet oobrgelagskraft samt hur inledandet av screeningar
paverkar resursbehovet inom halso- och sjukvar8ereeningarnas valfardskonsekvenser utreds med
hjalp av rikstackande postenkatmaterial som sariflatgfran slumpmassigt urval.
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Ar 2016 anvands materialet i screeningregistreti flertal undersékningar som hanfor
sig till befolkningsbaserad verksamhet inom halsmh sjukvarden. Screeningmaterialet om
livmoderhalscancer anvands for att jamféra HPVetssioch det traditionella cytologiska testets
och minskandet av opportunistisk screeningverksamke2016 inleds ett forskningsprojekt for att
granska vilken genomslagskraft den opportunistiskareeningverksamheten och annan
testningsverksamhet utanfor screeningprogrammetundéom i Finland.

| frdga om brostcancerscreening utreder man demdéagnostisering som screening
orsakar bland kvinnor i aldern 50-69 ar och fotegsatman tillsammans med Kuopio
universitetssjukhus uppfoljningsundersokningen &fr analysera de diagnostiska riktlinjerna och
vardriktlinjerna for brostcancer som upptackts sideeningar och utanfor screeningar samt for att
undersoka riktlinjernas inverkan pa dodligheterrastcancer. Med hjalp av en enkéatundersokning
kommer man att undersoka screeningarnas inverkalivgatil och livskvalitet, och med hjalp av
registerdata kommer man genom olika metodologiskmeppssatt att analysera bl.a. hur utvidgningen
av aldersgruppen for brostcancerscreeningarna keatveancerfordelningen, screeningprocessen och
dadlighetssiffrorna. Dessutom fortsatter forsknprogektet for att analysera den betydelse som de
brostcancersymtom som dokumenterats vid screeniriggn med avseende pa risken for och
dodligheten i brostcancer.

Utvarderingen av det riksomfattande randomisesadeeningprogrammet for kolorektal
cancer (tarmcancer) fortsatter. | den lagesrapmo utgavs ar 2015 konstaterades att
uppféljningstiden for de undersokta ocksa efter simeeningar var alltfor kort for att bedéma
genomslagskraften eftersom kommunerna hade kommit imscreeningprogrammet i langsammare
takt &n vantat. Darfér bor screeningprogrammet weirderingen av det fortsatta for att man under
de narmaste aren ska kunna fatta ett slutgiltiglubeom huruvida programmet ska fortsatta eller
avslutas.

Uppféljningen och utvarderingen av det finlandskaaterialet i den europeiska
screeningstudien av prostatacancer fortsatter matp fav registermaterialet for att undersodka
langtidsverkningarna, kostnadseffekterna och sangens inverkan pa livskvaliteten.

Internationell dimension. Cancerféreningen i Finland har ett samarbetsavtatl ml.a. WHO:s
internationella cancerforskningsorganisation |AR@talet galler ocksa ar 2016.

Inom ramen fér samarbetet kan man samordna ochia styen europeiska
nyckelforskningen kring cancerscreeningar och meéd@dveden globala utvecklingen av anvisningar for
och forskning kring cancerscreeningar. Ar 2016 sfater ansvaret for att leda delprogrammet for
cancerscreening inom det EU-omspannande projeld&tGON. Inom projektet fokuserar man pa att
befasta det samhdlleliga beslutsfattandet och kiwe@administreringspraxis med avseende pa
screeningprogrammen.

Det ena projektet, projektet EUTopia, bland ansigerna om finansiering enligt EU-
projektet Horisont 2020 beviljades bidrag for ag916-2018. Inom projektet breddas det europeiska
samarbetet till konkreta gemensamma understkningem registrering (monitorering) av
cancerscreeningar samt inom beddémningarna av deresnslagskraft och kostnadseffekter. Under det
forsta verksamhetsaret koncentrerar man sig pgaatta enhetligt registermaterial om screeningar for
livmoderhalscancer, brostcancer och tarmcancenilgm projektmedlemslander.

Finlands Cancerregister medverkar i foljande tojdet samnordiska projektet ALICCS
(Adult Life after Childhood Cancer in Scandinavddgr man foljer barncancerpatienters halsa senare i
livet, det internationella projektet CONCORD sonadeav Storbritannien och dar man understker
cancerpatienters overlevnad, det nordiska projdd@CCA dar man studerar sambandet mellan yrke
och cancer, det sameuropeiska projektet RARECARE galler sallsynta cancertyper och det nya
eScience-orienterade projektet NIASC som leds a&vrigs.

Cancerregistrets  forskningsdirektér  sitter i dgga  for  internationella
cancerregisterforeningen IACR (International Asation of Cancer Registries). Det aktiva samarbetet
med natverket for nordiska cancerregister ANCRsfiiter. Detsamma géller medverkan i natverket for
europeiska cancerregister ENCR.

22



Kommunikation

| expertuppgiften for Cancerféreningen i Finlangdn att for beslutsfattare, yrkesutbildade personer
inom halsovardssektorn, medborgare och patientdrama exakt och tillférlitig information om i
synnerhet fragor som ror vard och rehabiliteringcamcerpatienter, framjande av halsa, cancerstatist
och screeningar. Vikten av tillforlitlig informatmoframhévs i medieomvalvningen. Eftersom merparten
av manniskorna far cancerinformation via medierréste meddelandena planeras sa att de lampar sig
for olika distributionskanaler. De strategiska lifkerna for kommunikationen hérleds ur
Cancerorganisationernas strategi och den utvedgiag for en stark och kunnig aktdr (Vahva ja
0saava organisaatio) som stdder genomforandetategin.

Organisationskommunikation. Kommunikationsavdelningen ansvarar for Cancerforgen i Finlands
kommunikationsklocka, som uppdateras regelbundetnidunikationen kommer att fortsatta arbetet
med att utveckla Cancerorganisationernas interh&tsiprev och den verksamhetskalender pa webben
som ar avsedd for organisationens externa kommtioika

Webbkommunikation. Internet blir allt viktigare inom kommunikationeDet ar ytterst viktigt att
sakerstalla att webbplatserna fungerar pa allaiteder (i synnerhet i mobila apparater) och att
innehallet pa webbplatserna ar optimerat for sékneot Inom Cancerforeningen i Finland finns ett
avdelningsovergripande digiteam som forsoker tgtida rutiner och Iésningar nar det galler att
utveckla Cancerorganisationernas webbsidor och rt@a kring innehdllet. Man kommer att
utvidga anvandningen av webbanalyser och produétioav sdokmotoroptimerat innehall fran
organisationens kommunikation till hela organisagféltet.Under 2016 stéder man genomférandet
av reviderade webbsidor for medlemsféreningarna.

| bérjan av 2016 ar Cancerorganisationernas allatrala webbplatser responsiva, och den
analytikinformation de genererar utnyttjas pa eftlinmiktat satt for att utveckla webbplatserna.
Kommunikationen faststaller matare for alla webtg#a och folier maluppfyllelsen.
Cancerorganisationernas webbplatser och oOvrigaikationer har lange ansetts vara en av de
viktigaste och mest tillforlitiga kallorna for ceerinformation i Finland. En viktig
informationskanal ar i synnerhet artiklarna om easjukdomar. Genom arliga expertkontroller
kommer man i fortsattningen att se till att artikia pa webben alltid &r tidsenliga.

Via webben och sociala medier kommer man att fotanedna och andras forskningsron till
befolkningen och yrkesutbildade personer inom hatsh sjukvarden. Samarbetet med de egna
webbplatserna (bl.a. Cancerregistrets och Canftelséins webbplatser) och externa webbplatser
(bl.a. Pieni Paatds Paivassa (ung. Ett litet bestutdagen) och Terveyskirjasto) fortsatter.

Det anvandarorienterade utvecklingsarbetet med giktinteraktiva webbsidor fortsatter.

Sociala medier.l samarbete med andra aktorer (bl.a. organisatidoeskningsinstitut, mediehus och
vetenskapliga foreningar) foljer och utvecklar ntensnabbt foranderliga formerna for kommunikation
i sociala medier. Man etablerar god praxis for alacimedier pa organisationsfaltet och starker den
strategiska enhetligheten for webbkommunikationen.

Tidningen Syopa-Cancerar en av de viktigaste medlemsformanerna, men descksa former an
enbart en medlemstidning eftersom den sprider nidiggsch sakkunnig information om cancer aven
till andra &n medlemmar. Ar 2016 utkommer tidningammanlagt fyra ganger pa finska, med en bilaga
pa svenska. Sattet att gora tidningen fornyastsdeat ar 2016 for forsta gangen gors primart itelgi
version. Lasarna uppmuntras till att ge responstaatel i planeringen av innehallet. Utifran respem
kommer man att utveckla tidningen sa att den tlimar lasarorienterad. Tidningens expertis kommer
aven i fortsattningen att garanteras av en friyiixpertredaktion, som leds av tidningens ansvariga
chefredaktor.
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Kommunikationsevenemang.Man gor upp separata kommunikationsplaner fér @éssnemangen
under 80-arsjubileumsaret, dels temat frivilligh&llsammans med Internationella cancerunionen
(UICC), Europeiska cancerunionen (ECL) och intremde medlemsorganisationer kommer man att
verkstalla teman relaterade till Varldscancerdageh Europeiska cancerveckan 2016. Tillsammans
med Cancerféreningen i Finlands patientorganisatitommer man att fasta uppmarksamhet vid fragor
kring olika cancertyper och patientgrupper.

Arsredovisning. Utéver den verksamhetsberattelse som ingar i btkslach som kréavs enligt
bokforingslagen kommer man att uppratta en arsisdimg pa finska och svenska. Dar redogors det
mera omfattande fér verksamheten. Med hjalp avedowisningen rapporterar man ocksa om hur
principerna fér god foérvaltning iakttas i forenimgeverksamhet.

Digitala publikationer. Publikationen Focus Tutkimus och tidningen Syopad@a finns ocksa i
elektroniskt format, likasa organisationens ovtigakalster och broschyrer samt publikationen Cance
i Finland.

Publikationen Cancer i Finland. Publikationen utkommer i reviderad version ochgital form.

Dataadministration

Storsta delen av personalresurserna inom datasstraionen anvands pa heltid for projektet for den
datatekniska fornyelsen av registret. Man tar kkett processbeskrivningssprak som hjalpverktyg vid
planeringen. Med hjalp av processbeskrivningssprdd@n man entydigt beskriva de Onskade
funktionerna i systemet, vilket effektiviserar sgilproduktionen av den tekniska andelen i betydande
grad. Till en borjan tas beskrivningsspraket i bpikit-avdelningen och pa de 6vriga avdelningarna i
storre skala under 2016.

Under 2016 infors identifiering med smartkort, odktta integreras i registrets nya
datasystem. Man utreder ocksd mojligheterna attirmaev smartkort for autentisering inom hela
organisationen.

Under 2016 uppdateras operativsystemet for aliarelavid centralbyran, forutsatt att det
nya operativsystemet visar sig fungera vid testnldgpdateringen ar tekniskt sett en enkel process,
men tidskravande. Hela organisationen, inlednirmysivpersonalen, bor fa utbildning for att kunna
anvanda det nya operativsystemet effektivt.

Erfarenheterna av ibruktagandet av molntjanste@t5 var mycket positiva, bade
tekniskt och ekonomiskt sett. Darfor fortsatter naabetet med sikte pa att éverga till molntjansier,
synnerhet nar nya system tas i bruk. De mest kaitisppgifterna med tanke pa sekretessen finns i
registrets system, vars tjanster an sa lange kéttseiget serverutrymme. Mojligheten att Gverfoeash
tjanster till en molntjanst utreds forst efter @t EU:s dataskyddsférordning har fardigstéllts emd
forsta halften av 2016.

De mobila apparaterna blir allt viktigare i degliga arbetet, vilket ocksa medfor ett allt
storre behov av it-stod. Nar det galler de mobjipaaaterna star det klart att man maste satsa @mera
tidigare pa datasakerhet och utbildning for anvamala Organisationen bor sta for ett
nyttoapplikationspaket pa basniva fér apparaterna.

Tekniska I6sningar som mojliggor distansférbindeisgs i bruk i bérjan av 2015, men &n
sa lange har man inte pa bredare front fatt erfatem av tillhandahallandet av it-stod for dem som
jobbar pa distans. Ansvarsfordelningen mellan adiearen och arbetstagaren bor definieras noggrant
nar det géller underhallet av den tekniska miljon.

Administreringen av datasdkerheten och dataskyditbtcentralbyran omorganiseras
under 2016. Mot slutet av aret bestéller man infdiomssakerhetsauditering av en extern aktor.
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Avsikten ar att sakerstalla att var organisatiorefiddvergripande satt uppfyller de dataséakerhmtb-
dataskyddskriterier som kravs av andra liknandérakt

Arbetet med att fornya intranatet inleds med el&ggning av lampliga I6sningar i
fraga om programvaruplattform. Stravan ar att mad en och samma l6sning ska kunna dela filer
till aktdrer utanfor organisationen och i den w@skning det ar majligt erséatta den nuvarande
bildbankslésningen.

Internationell verksamhet

Deltagandet i internationell verksamhet byggerydagrimara mal: 1) att utveckla cancerbekampningen
via internationella organisationer och natverk satt formedla vart kunnande och vara erfaremhete
till systerorganisationer och andra intresseradiemalla och internationella organisationer.

Organisationer

ANCR. Finlands Cancerregister har sedan 1950-talet adkgivagit i verksamheten inom organisationen
for nordiska cancerregister (Association of Norddancer Registries). Registrets direktér och
forskningsdirektor sitter med i ANCR:s styrelselaAhordiska register &ar befolkningsbaserade och
registren har samarbetat t.ex. i genomférandet avgemensam rapporteringsdatabas (Nordcan).
Danmark ansvarar fér 2015 ars arsmoate.

ECL. Europeiska cancerunionen ECL (European Cancer lesjqgsamarbetsorganet for de nationella
cancerorganisationerna, har medlemmar fran deaflestopeiska lander. ECL, som har sitt sate i
Bryssel, lobbar hos Europeiska kommissionen oclofaparlamentet i synnerhet nar det galler fragor
som ror tobakspolitik och cancerpatienternas fagtigr. ECL har ocksa en aktiv roll nar det galler a
oka kunskapen om cancer. For aren 2015-2017 fidk fi@nsiering fran Europeiska kommissionen
for att informera om det europeiska regelverket manhcer (European Code Against Cancer).
Cancerforeningen i Finland bedriver nara samarbete ECL inom ramen fér sadana projekt och
natverk som behandlar cancerkommunikation, tobditgparadgivning och stod till patienter samt
forebyggande av cancer. Cancerféreningens genkrelseare &r styrelsemedlem i ECL och kandidat
for ordférandeposten ar 2016.

ENCR. Sekretariatet for natverket for europeiska camggster har flyttats till Joint Research Centre
ISPRA i Italien. Samarbete inleds med den nya ekt@ch samarbetet kommer att fortsatta. Registrets
direktor och den ansvariga lakaren samt vid beboskhingsdirektdren deltar i verksamheten.

IACR. Cancerforskningen blir allt mer internationell. Carféreningen i Finland foljer aktivt
forskningens ron och kommer med initiativ om hurskmingsrénen kan anvandas och tillampas i
Finland. Resultaten av den hogklassiga finlandskacerforskningen formedlas effektivt till andra
lander via olika vetenskapliga kanaler men ocksargfia satt. En stor del av Finlands Cancerregister
forskningsverksamhet utgbrs av nordiskt eller anmdernationellt samarbete. Cancerregistrets
forskningsdirektor sitter i styrelsen for organisaen International Agencies for Cancer Registries
(IACR).

IARC. Cancerforeningen i Finland och IARC (WHO:s interoialla cancerforskningsorganisation)
har haft ett avtal om forskningssamarbete visapeets i anslutning till cancerscreeningar. Inommea

for samarbetet &r man med om att framstalla EUsesingstatistik och deltar i andra internationella
screening- och cancerforskningsprojekt, planeran mmgéernationella utbildningar inom den aktuella
sektorn samt kartlagger man och upprattar vid bétevnationella stipendieansékningar.

NCU. Nordiska cancerunionen NCU é&r ett av de viktigastgumen for internationell

cancerverksamhet. Via NCU stoder Cancerstiftelsannerdisk forskning. Inom NCU planerar och
genomfér man gemensamma kampanjer och formedlar imérmation om de nationella
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cancerorganisationernas verksamhet. Medlemmarna&W Nobbar tillsammans och med sikte pa
gemensamma mal inom ramen for de viktigaste intenm@lla organisationerna och natverken for
cancerbekdmpning.

UICC. Cancerforeningen i Finland & medlem i Internatilaneancerunionen UICC (Union for
International Cancer Control). Via UICC ar Cancezfingen med i det internationella natverket NCD
Alliance. Genom ett beslut i november 2014 ansli €ancerorganisationerna till UICC:s
partnerskapsprogram Together for action, som gallen 2014-2016. Syftet med programmet ar att
starka det globala arbetet for cancerbekampningomeratt forbattra kunnandet och paverka
cancerpolitiken Overallt i varlden. Dessutom stod&reningen cancerbekampning i icke-
industrialiserade lander, t.ex. via fonden ICREThtgrnational Cancer Technology Transfer
Fellowships). Ett mal for Cancerorganisationernagernationella verksamhet har att géra med
kunskapsoverforing till utvecklingslander med hjalp utbildning och konsultering. Inom ramen for
utvecklingssamarbetet stoder man forskarutbildmnigeke-industrialiserade lander och utvecklingen
av flera olika landers cancerregister.

Natverk

FCA. Genomforandet av WHO:s ramkonvention om tobakskdntFramework Convention on
Tobacco Control (FCTC), ar fortfarande ett av ddigaste internationella tobakspolitiska projekten
varlden. Foreningen stbder FCTC-konventionen vid siedlemskap i koalitionen Framework
Convention Alliance (FCA).

ICISG. Cancerforeningen ar ocksa representerad i ledningpgn for natverket Cancer Information
Service Group (ICISG). ICISG &r ett natverk somtéeamst av UICC:s medlemsorganisationer och
som samlar experter inom radgivning och kommundkatNatverket grundades ar 1996 och har ungefar
50 medlemsforeningar.

Projekt

ALICCS (Adult Life after Childhood Cancer in Scandinavéa)ett samnordiskt projekt dar man foljer
dem som Gverlevt efter att ha haft cancer i barretonProjektet omfattar personer fran alla nordiska
lander som haft cancer som unga (i aldern 0-1%&rands Cancerregisters direktor ar projektarigvar
for Cancerforeningens del. | projektet medverkarksdc barnonkologiska Kliniken vid Abo
universitetssjukhus och THL:s fodelseregister. Wiajektet samlar registrets forskare in data om
reproduktiv halsa for sin postdoktorala forskning.

CANCON. Cancerforeningen i Finland ar Finlands represenitatén gemensamma atgarden (Joint
Action) CANCON, som ingéar i EU:s folkhalsoprogramen gemensamma atgarden finansieras av
kommissionen och medlemslanderna tillsammans odtetsgr att sammanstélla en heltdckande
handbok som stod for cancerbekampning pa natiariel. CANCON inleddes i februari 2014 och
pagar i tre ar. Cancerforeningen i Finland ansvédartvd av totalt nio delprogram i CANCON,
namligen kommunikation och screening. Finlands @megister svarar for delprogrammet for
screening. Cancerforeningen ar dessutom partnet delprogram som géller rehabilitering och som
leds av Frankrike. Halften av CANCON:s utgifterdnsieras av Europeiska kommissionen.

CONCORD. Finlands Cancerregister ar med i CONCORD, ett magonellt projekt som undersoker
cancerpatienters overlevnad och som Storbritanaigvarar for. Man har ansokt om och beviljats
myndigheternas forskningstillstand for leveransippgifter fran Finland, och data har levereratsigt
center som ansvarar for analyserna. Projektetsafgmsblikationer fardigstélls antagligen i borjan a
2015.
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COST-CANWON. Cancerforeningen i Finland deltar tillsammans metetshélsoinstitutet i EU:s
COST-projekt "Cancer and Work Network (CANWON)”.drektet syftar till att I6sa problem som kan
uppkomma nar de som insjuknat i cancer atervaritiartietet.

NCU:s projekt. Finlands Cancerregister deltar i ett flertal saratsprojekt som finansieras av
Nordiska cancerunionen NCU. Har foljer nagra exdmgesaddana projekt:

1. Databasen och programmet NORDCAN ar ett verktyg uppdateras kontinuerligt och som skapar
statistik och grafiska data om cancerincidens, igbdt i cancer och cancerprevalens i de nordiska
landerna. NORDCAN erbjuder ett latt satt att skapaprognos over antalet framtida cancerfall. Med
hjalp av NORDCAN kan man aven ta fram jamforbasvida 6verlevnadssiffror for cancerpatienterna.
Avsikten ar att ocksa basuppgifter om cancerscng@nj sdsom téckning och deltagande, ska tas med i
plattformen.

2. Man planerar att utreda vilka preciserandegijtiata som har samlats in om cancerfall och hur de
har samlats in samt vilket behov det finns fori dthmtiden samla in sadana preciserande tillaggsda
som de nordiska nationella cancerregistren intdegam (kliniska tillaggsuppagifter, livskvalitet).

3. Utarbetning av kartbaserade animationer somriveskvariationer i prevalensen av cancersjukdomar
enligt tid och exakt region.

4. Studien NOCCA dar datamaterialet utgors av Hefolkningen i arbetsfor alder i de nordiska
landerna under en uppfoljningsperiod pa 45 ar.

5. Det nordiska samarbetsnatverket for tvillingségii som utreder genetiska och externa riskfalgorer
andelar i olika cancersjukdomar.

6. Projektet som undersoker forekomsten av famdjédrekommande cancer. Inom projektet valjer
man ut personer som insjuknat i en viss canceiiyptt sedan systematiskt leta fram deras slaktinga
nationella befolkningsregister.

NIASC. Cancerregistret ar med i det nya samnordiska ktetjerhe Nordic Information for Action
eScience Center (NIASC), som finansieras av Norskoch leds av Karolinska Institutet i Sverige.

RARECARE. Patienter som insjuknat i sallsynta cancersjukdaupplever ofta fordrojningar nar det
galler att fa ratt diagnos, vilket forsamrar sjukdiprognosen. Dessutom saknas goda etablerade
behandlingar och klinisk praxis. Cancerregistretnded i ett forskningsprojekt dar man utreder
diagnostik och vardpraxis i Europa med avseendsgtidynta cancertyper. Natverket RARECARE
undersoker bl.a. fordrojningar i patienternas deegik och vard samt fordrojningarnas inverkan pa
varden. Man utreder ocksa hur centraliseringen @wden inverkar pa patientens vardkedja och pa
prognosen.

Forvaltning, personal och ekonomi

Forvaltning. Man bereder andringar som den nya strategin eviéinimedfor for férvaltningen och
verksamhetsstadgarna. Arbetet med att gora cewtémib organisation tydligare fortsatter. Aktivt
chefsarbete, definiering och utveckling av arbetspsserna samt samarbete med personalen
effektiviserar funktionerna och gor det mdjligt atppdatera uppgiftsbeskrivningarna och foérandra
arbetsfordelningen pa ett andamalsenligt satt.

Personal. Ar 2016 arbetar 89 personer vid Cancerféreningasrgralbyrd, inklusive personalen vid
Finlands Cancerregister. Centralbyran foljer kdliekvtalet for organisationer inom socialbranschen
och dess kompletterande lokala protokoll. Kollektitalet gar ut i slutet av januari 2017. Under 2016
forbereder man sig pa att séaga upp det lokala kot

Cancerorganisationernas mal som arbetsgivare tamedarbetarna ska ma bra, vara
motiverade och fa tillrackligt med stod for att e¢kla sitt arbete och sitt kunnande. Arbetets
produktivitet foérbattras och arbetsinsatserna dkagel utan att antalet anstéllda utdkas. Marséitér
att satsa pa god foretagshélsovard och arbetsi#dl€816 kommer man att se 6ver jamstalldhetsplanen
och utarbeta en likabehandlingsplan.

27



Den plan for utveckling av arbetshdlsan som utatbepd basis av 2015 ars
arbetshéalsoenkat forverkligas och utvarderas ftggéngen av 2016. Enkaten upprepas hosten 2016.

De moderna lokalerna skapar utmérkta forutsatanimdy interaktion och kommunikation
pa arbetsplatsen och for smidigt samarbete mellameterna. Man vidareutvecklar den
projektledningsmodell som inférdes ar 2014 sa kitagorojekt och projekthelheter kan planeras och
genomforas pa ett allt tydligare sétt.

Man identifierar medarbetarnas individuella utbitdysbehov och starker it-fardigheterna.
Man fortsatter utbildningen av personalen ute pHetfai friga om anvandningen av portalen
Terveysportti, specialfrdgor som ror webbkommuriddan och uppdatering av intranatet.

Alla olika yrkesgrupper som ar verksamma inom @amiganisationerna utbildas med
beaktande av gruppernas olika utbildningsbehovnd?iagen, ordnandet och upphandlingen av
utbildningen baseras pa en beddmning av utbildbieigsvet per medarbetargrupp och individ.
Cancerorganisationerna har etablerade handlingdteodér fortbildningen av de yrkesutbildade
personer inom hélso- och sjukvarden som arbetam imoganisationen (bl.a. utbildningsdagar for
sakkunnigskétare och rehabiliteringsseminarier)sikten ar att utvidga samma langsiktighet och
planenlighet ocksa till fortbildningen av andra radzktargrupper.

Ekonomi. Ekonomin for Cancerféreningen i Finland har starigesnom omsorgsfull planering,
riskhantering och kostnadsmedvetenhet. Dessa pencidljs allfamt. En balanserad ekonomi
sakerstalls genom att funktionernas omfattninguwgifterna anpassas till de disponibla inkomsterna.

Cancerstiftelsen ar alltjamt en betydande finan&ié foreningen och dess stod kvarstar
pa samma nivd som tidigare. Man ansoker aktivt odere finansiering fran bl.a. RAY, THL,
Europeiska kommissionen och Finlands Akademi. Aigems externa finansiering bestar i 6vrigt av
testamentsdonationer. Med testamentsdonationer2d4 kommer man att till en del finansiera nya
tidsbestamda projekt aven ar 2015.

Cancerforeningens placeringstillgdngar forvaltaslighet med Cancerorganisationernas
placeringsplan.

Provsamlingar och tillhérande patientuppgifter. Cancerforeningen i Finland har ett omfattandevarki
for biologiska prov och vavnadsprov som byggts upgpm poliklinik- och laboratorieverksamheten
sedan ar 1967. Det finns lagbestammelser om fargan av gamla patientuppgifter och patientprov.
Det biologiska provmaterialet ar vardefullt och kinioch utgdr tillsammans med halso- och
sjukvardsregistren i Finland en aven i ett glolp@tspektiv séllsynt omfattande resurs for medicinsk
forskning. Under verksamhetsaret 2016 kommer mafodséatta det arbete med att arkivera vavnads-
och screeningmaterial som inleddes ar 2014. Likasdmer man att utreda mojligheten att etablera en
biobank utifran vavnads- och screeningproven all@rnativt att Gverlata samlingen eller en detlaa

till en existerande biobank. | enlighet med derbhitkslag som tradde i kraft den 1 september 2013
bestar biobanken av cell- och vavnadsprover franmiséa med tillhérande uppgifter.
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