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Blaerekreftforeningen

Arsrapport for Blaerekreftforeningen 2022/2023

1. Innledning
Arsmgteperioden 2022-2023
2. Administrasjon

Anita Eik Roald er foreningens daglige leder. Hun er selv bleerekreftpasient, noe ogsa alle
styrets medlemmer er. Foreningen har en samarbeidsavtale med firmaet Pekaill for bl.a.
annonsering pa nettet, radgivning og utforming av medlemsbladet URO. Dette samarbeidet
mellom styret, daglig leder og Pekaill har fungert godt.

3. Styrende organer og arsmgte

Arsmatet 2022 ble avholdt p& Quality Hotel Olavsgaard pa Skjetten 02.04.22. Det var i alt 32
stemmeberettigede medlemmer til stede.

4. Valgkomiteen

For inneveerende periode bestod valgkomiteen av Stine Buan og Odd Helge Liestal.
Komiteen har gjort en grundig jobb i forbindelse med utarbeidelsen av sitt forslag til nytt
styre, som fremlegges for arsmgtet i 2023. Det viste seg imidlertid vanskelig & rekruttere
kvinner som gnsket 4 stille. Det vil derfor jobbes ekstra med dette gjennom aret for & kunne
tilfredsstille foreningens gnske om et mer kjgnnsbalansert styre.

5. Styret

Styret har i perioden bestatt av syv faste medlemmer, og to vararepresentanter. Leder Tore
D. Langballe, nestleder Knut-Arne Jgrgensen og styremedlemmer Elin Schive, Svein Laberg,
Audhill Sund, Hans Petter Isaksen og Bernt A. Andersen. Gunhild Navjord og Alexander
Plows har veert varamedlemmer

6. Medlemmer

Foreningen hadde 332 medlemmer ved utgangen av aret 2022. En gkning fra aret far med
ca. 50 personer. Dette er en god gkning historisk sett, men likevel ikke tilfredsstillende med
tanke pa at det var 1870 nye tilfeller av blaerekreft i 2021. Rekrutteringen har i all hovedsak
kommet via internett, medlemsmgter og ikke minst gjennom informasjonsbrosjyrene som
sendes ut til sykehusavdelingene hver var og hgst.

7. @konomi

Foreningens inntekt har veert god og pengene har bidratt til gode aktiviteter bade sentralt og
lokalt. Etterdgnninger etter pandemien, samt sent bekreftede midler (usikkerhet rundt f.eks.
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innvilgelse av Mobilisering mot ensomhet. Nytt for i 2022) begrenset noe av den planlagte
fysiske aktiviteten den farste halvdel av 2022. Noe av disse midlene vil derfor komme det
planlagte tiltaket til gode i 2023.

Bleerekreftforeningens aktivitetshaserte regnskap grupperes i drift, personalkostnader og
prosjektmidler. Til drifts- og personalkostnader har vi i 2022 mottatt kr. 511.825 fra Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir). Arets bevilgning fra Helsedirektoratet (HDIR) var pa
kr. 496.500 (Mobilisering mot ensomhet, - hvor altsa 298.102 blir overfart til 2023). Fra
Kreftforeningen fikk vi kr. 375.000 i prosjektstgtte, samt 275.000 i driftstilskudd. Samlede
driftsinntekter for foreningen i 2022 var pa til sammen kr. 2.161.876 (fer overfgringer av
HDIR sine prosjektmidler og 1.863 774 etter). | forhold til 2021 viser det en nedgang som
skyldes bortfall av forskningsmidler fra Stiftelsen DAM. Disse midlene var knyttet opp til en
tredrig stipendiatstilling som ble avsluttet inneveerende ar. Det utgjorde til sammen 830.500
kr.i2021. To nye skissesgknader er imidlertid sendt inn for 2023. Arets samlede resultat ga
et overskudd pa kr. 231.506. Foreningens egenkapital ved arets slutt var pa kr 1.010.894.
Styret vurderer foreningens finansielle stilling som meget god. Overskytende midler vil bli
brukt for & fullfare de respektive prosjektene i 2023.

8. Aktiviteter

Lokalaktivitet har veert en viktig prioritering. Gjennom prosjektet «Mindre ensomhet, - starre
apenhet» som er stattet av Helsedirektoratet har vi bl.a. i &r kunnet annonsere vare lokale
treff ogsa i de lokale papiravisene for ogsa & kunne na ut til de som ikke er s& mye pa nettet.
Det har vist seg a gi starre fremmgte pa de i alt 16 lokale arrangementene som har blitt
gjennomfart. En stor takk til de mange frivillige som stiller opp lokalt! Og til kreftkoordinatorer,
uroterapeuter og andre fagpersoner som stiller opp for & bidra med den faglige biten.

Vi vet at det a treffe andre med samme diagnose er uhyre viktig for de som rammes, ogsa for
de pargrende. Vi fortsetter derfor dette arbeidet ogsa i 2023 og satser da pa & fa med oss
flere fra andre tettsteder/byer der medlemsgrunnlaget ennd ikke er godt nok for & kunne
etablere lokallag.

Det ble laget tre gode informasjonsfilmer i samarbeid med Merck. Tidlig oppdagelse var tema
og da med fokus pa kvinner som ofte far for mange runder med antibiotika fer riktig diagnose
blir stilt. Disse har blitt vist i mange kanaler pa nettet, og har hatt mange tusen liker-klikk.

Foreningen har gitt ut to nye utgaver av vart blad URO i 2022. Disse ble distribuert til alle
medlemmer, sykehus og andre helseinstitusjoner. Bladet blir satt stor pris pa.

Informasjonsbrosjyrer har blitt sendt ut til alle sykehusavdelinger hvor blaerekreftpasienter blir
behandlet. Denne brosjyren inngar i vart viktige opplysningsarbeid, og inneholder i tillegg til
generell informasjon om blaerekreft ogsa en henvisning til likepersonene vare.

Flere av vare medlemmer sitter i ulike brukerutvalg, noe som bl.a. gir gkt mulighet for
pavirkning og kompetanseheving for hele organisasjonen.

Bleerekreftforeningen har gjennom aret samarbeidet tett og godt med bade offentlige og
private helseforetak og organisasjoner. De viktigste har veert Kreftforeningen, FFO, Funkis,
Helsedirektoratet og ulike akterer fra legemiddelindustrien, s& som Merck, Astellas,
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Coloplast, Medac, Welland og Photocure. Foreningen er opptatt av & vaere en uavhengig
aktgr og alle samarbeid bygger pa gjensidig nytte til fordel for de bleerekreftrammede.

9. Profilering

Foreningen har en betydelig tilstedeveerelse pa nett.

Facebook-siden var benyttes aktivt til & annonsere arrangement, vise informasjonsfilmer og
nyheter om blzerekreft. Nettsiden var blaerekreft.no er en mer statisk informasjonsside som
ofte blir henvist til fra Facebook. Vi optimaliserer stadig Google for at de som sgker pa
bleerekreft, skal finne veien til oss.

Vi er aktivt med pa Vardesenteret i Bodg, Bergen og Trondheim. Vi har lokale treff som
annonseres bredt ogsa i lokalavisen.

Foreningen var representert med stand under Arendalsken.

Vi presenterer foreningen pa kurs i regi av Lzerings, - og Mestringssenter. Er med pa ulike
mgter i regi av det offentlige som f.eks. mgte i forbindelse med Nye Metoder sin
organisering, eller «Pakkeforlgp hjem».

Daglig leder har ogsa representert foreningen pa starre samlinger for legemiddelindustrien
og deltok pa en kongress i forbindelse med ESM0O2022 i Paris. Alt i regi av World Bladder
Cancer Patient Coalition.

En informasjonsbrosjyre som inneholder generell informasjon om blaerekreft og henvisning til
likepersonene vare blir sendt ut til alle sykehusavdelinger hvor bleerekreftpasienter blir
behandlet.

Magasinet URO blir sendt ut til medlemmer, urologiske avdelinger og til ulike helseforetak to
ganger i aret. De er ogsa med pa alle mgter og treff der de kan deles ut.

10. Likepersonsapparatet

Det & kunne tilby en likepersonstjeneste ser vi p4 som en av Blaerekreftforeningens viktigste
oppgaver. Vi hadde gjennom 2022 hele 20 likepersoner som til sammen dekker hele landet
geografisk og alle de ulike stadier/typer innen bleerekreftdiagnosen. Alle likepersonene er
tilgjengelige med kontaktinfo pa nettsiden var, og de ble i tillegg presentert med utfyllende
informasjon i farst utgave av URO denne varen.

Noen av vare likepersoner har faste trefftider pa Vardesenteret, andre stiller opp pa lokale
arrangement for & veere tilgjengelig for de som gnsker en prat. Likepersonsaktiviteten har gkt
kraftig det siste aret. Totalt har vi registrert 201 aktiviteter i tillegg til at mange benytter seg
for muligheten til & chatte via Facebook-gruppens Messangerlgsning. Antall medlemmer i
begge de to gruppene har gkt jevnt og trutt gjennom aret.
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Det ble arrangert et «pafyliskurs» for alle tillitsvalgte i september hvor «Den gode samtalen»
var hovedtema.

Foreningen har valgt & utnevne en egen likepersonsansvarlig, ettersom daglig leder behgver
avlastning i sin 50% stilling. Dette ble Elin Schive som selv har veert daglig leder og
likeperson gjennom mange ar. Elin er dessuten brukerrepresentant og har ledererfaring fra
det offentlige helsevesenet.

11. Helsepolitikk

Hovedfokuset har veert & fa pa plass et fullstendig kreftregister for bleerekreft. Formalet med
kvalitetsregistrene pa kreftomradet er a bidra til & styrke kvaliteten p& helsehjelpen som gis til
kreftpasienter. Blaerekreftforeningen og Kreftforeningen er sammen i dialog med Helse
Sarast og Kreftregisteret for a sikre midler og ressurser for a fa dette pa plass. Sa langt har
vi ikke fatt endelige lovnader om midler til at Kreftregisteret kan starte opprettelsen av
Kvalitetsregisteret for blaerekreft, men anser sjansene for at dette kommer pa plass som
sveert gode.

Foreningen har hele tiden holdt seg oppdatert pa nye behandlingsmetoder og fglger dette
tett. Vi forgker gjennom vare informasjonskanaler & fa satt fokus pa de saker som er aktuelle
for var pasientgruppe og har tett samarbeid bade med forskere, spesialister og ikke minst
Kreftforeningen som statter oss i vart politiske arbeid.

12. Forskning

Det 3-arige forskningsprosjektet «behandling av muskelinfiltrerende bleerekreft» gjennom
Stiftelsen-DAM v/stipendiat Tanem Mgller hvor daglig leder i foreningen har veert
prosjektkoordinator ble i 2022 ferdigstilt og resultater er offentliggjort.

Det er sendt inn to nye sgknader som foreningen stgtter og som skal behandles i 2023. De
gar pa livskvalitet og konsekvenser av pandemien for bleerekreftrammede.
(Bleerekreftforeningen statter ikke prosjektene med midler, men som aktiv bidragsyter
gjennom hele prosjektet som prosjektkoordinator og med brukermedvirkere).

13. Bleerekreftforeningens medisinskfaglige arbeid

Det har veert lite aktivitet i det medisinske fagradet i perioden. Styret vil sgke & re-etablere
radets aktivitet. Det vil veere en viktig instans for & sikre at materiell, forskningsstgtte og
annet medisinfaglig arbeide er tilstrekkelig kvalitetssikret.

14. Kvinnenettverk

Blaerekreft-Kvinner hadde et eget arrangement i forbindelse med Landstreffet 2022. Det viste
seg a veere stort behov for & komme sammen i kjignnsdelte ogsa blant mennene. Det ble
etter dette farste mgtet besluttet & arrangere et stgrre Kvinne-seminar ogsa med tanke pa at
Kvinnehelse var i viden som aldri fgr. «Tidlig oppdagelse og sen diagnose» ble hovedtema
og i samarbeid med Merck fikk vi laget tre opplysningsfilmer.
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Kreftforeningen stattet prosjektet, og vi kunne med det starte planleggingen av en
Kvinnekonferanse i Oslo februar 2023.

15. Samarbeid med medisinsk industri

Det har veert betydelig mgtevirksomhet med ulike aktgrer i legemiddelindustrien. Styret
malsetter & innga langsiktige avtaler som gagner sa vel pasientene som industrien til felles
nytte. Flere sponsorer er allerede pa plass, og har annonsert i vart medlemsblad: URO.

16. Andre nasjonale samarbeidspartnere

Kreftforeningen, FFO, Helsedirektoratet, Bufdir, Funkis, Stiftelsen-DAM, kommunens
kreftkoordinatorer, spesialhelsetjenesten, Kreftregisteret, Helseforetakene og de ansatte
samt ulike legemiddelselskaper.

17. Internasjonalt arbeid

Foreningen er aktivt med i World Bladder Cancer Patient Coalition, hvor det & laere av
hverandre og utveksle erfaringer er et mal. Den norske, svenske og den finske
bleerekreftforeningen hadde et vellykket mate for & se pa om det er gunstig med et nordisk
samarbeid. Behandlingstilbudet er nemlig ulikt mellom landene.

Styret i Blaerekreftforeningen ved
Tore D Langballe

Styreleder
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L0JQQ2xhc3MzQ0EzLmNybDBsBggrBgEFBQcBAQRgMF4wJQYIKwYBBQUHMAGGGWh0dHA6Ly9vY3Nw

ZWMuYnV5cGFzcy5jb20wNQYIKwYBBQUHMAKGKWh0dHA6Ly9jcnQuYnV5cGFzcy5uby9jcnQvQlBD

bGFzczNDQTMuY2VyMGYGCCsGAQUFBwEDBFowWDAIBgYEAI5GAQEwEwYGBACORgEGMAkGBwQAjkYB

BgIwNwYGBACORgEFMC0wKxYlaHR0cHM6Ly93d3cuYnV5cGFzcy5uby9wZHMvcGRzX2VuLnBkZhMC

ZW4wDQYJKoZIhvcNAQELBQADggEBAB6kfpWjEoDI0aPnEPxGjFbM7a25HeM4vwMMTyWwRZPPoCfg

cAdI5s35tc57JPui4Cam1Juy3WaPJviN1lidhMvmx987COecVC8EuYervksm/oz1IT3FNhOKM4fD

I0ZrIdvhZV8z1lDZXcu/Np3PitvxwI3D4mc+VE6RORb8t3O6326QuftzInhWsRKPYOB4BBA+qXQB

3BOEB4KITrNFPNECDoogEsrMIA5PV55T4I3LkeVYltLVI9aEicbmiKkMvCyhcwrakqm3TRxyk3iZ

SOgwIWazRu8OkrkEHgVssO25wdsrEYe79KHoxWHqoSebWun/vDdpu25KChtF4XcP9bo=



     2023-04-04T15:29:15.368+02:00     WbnBVSyk+nhOZKUlSXV/Awri0WNES++m/epYIrZENn4=  cn=Buypass Class 3 CA 3,o=Buypass AS-983163327,c=NO 20296948251980541547421595    xJw1DlqCBeBj50xVSplDNbhDXJllJ9TvGisMe1FYSy0=  cn=Buypass Class 3 Root CA,o=Buypass AS-983163327,c=NO 30    7ffrvKJ6KjhNOHt9QBDGZuLttIQ+TCm0rh1bkzLmsk0=  cn=Buypass Class 3 Root CA,o=Buypass AS-983163327,c=NO 2   text/xml    MIIEyzCCArOgAwIBAgIBHjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU MIIFWTCCA0GgAwIBAgIBAjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU   MIIFygoBAKCCBcMwggW/BgkrBgEFBQcwAQEEggWwMIIFrDCB7qFIMEYxCzAJBgNVBAYTAk5PMR0w 
     
         
             Andersen, Bernt Arvid
             9578-5995-4-191866
             NO
             1971-06-21
             1971-06-21
        
         
             application/pdf
             Årsmelding BLKF 2022
             W8VfgBmOQ7JOLXvUE72eEdDGBQg4bqd+1XIowlIcBVY=
        
         
             Signicat Sign
             XML Signature
             2023-04-03T18:38:20.601+02:00
        
    
     urn:signicat:signaturepolicy:authbased-ltv:2.2
     
         
         BANKID_MOBILE
         
             Jeg har lest og signerer Årsmelding BLKF 2022
        
    
     
         
             
             
             
             
             nbid-mobil-nossn-sign
             3
             posten-signering
        
         
             
             
             
        
         
             998479169;2023-04-03T14:46:06.379850234;47c57119-a7e9-4510-82da-38ad67ac75ff;title=Årsmelding BLKF 2022
        
    
     
         
             
                 2023-04-03T18:37:13.165+02:00
                 started-signature-session
                 
                     51.175.92.43
                     Mozilla/5.0 (Macintosh; Intel Mac OS X 10_15_7) AppleWebKit/537.36 (KHTML, like Gecko) Chrome/111.0.0.0 Safari/537.36
                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2023-04-03T18:37:13.495+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Årsmelding BLKF 2022
                     W8VfgBmOQ7JOLXvUE72eEdDGBQg4bqd+1XIowlIcBVY=
                     SHA-256
                
            
             
                 2023-04-03T18:37:50.130+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2023-04-03T18:38:20.601+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
                
            
        
    
 
 
 
 
 
 
 

 
 FZBRbGTmh03cDipcSGx665AmZHid8H/sJgKdAGvWn2U=

 
 
 

 
 DjM+OM+5OtgH7FCOPa4MgzWlenoZ98iNCibA/XcDGOk=


 
nIxfkpGwgdMZeXDGZnQSvPG0s/ybSVmsjfLQ/YIk7fJHW5KHMNLH7yjkc+aFB4+shv5+zcjz/GN6

6pa0+/iEnOdowKcAVY14To8JPi3hPt68uWiw29OKs+N5R5O4q8Ux6k4vvQnfU5KLdR5cT5yB3MFy

tx9JwamTIr8URf7fGn/JZ1vjw+nyZJKpFV+78d2xcQHN7zgCNStVrWaehRxkfKmciUOaHJDnjooo

ZhiD46WG1m8ngT8KUsdVTQhInwkvRORR+7b2WK/84evMwVZAoBBs11xOTFMsokVBsqWEgfQ7j5oF

S/7NVG011JeyWA95r91cX1POm+H3hERpxNhBIQ==

 
 
 
MIIE2zCCA8OgAwIBAgILEMoLxPy3mYiOn5swDQYJKoZIhvcNAQELBQAwSzELMAkGA1UEBhMCTk8x

HTAbBgNVBAoMFEJ1eXBhc3MgQVMtOTgzMTYzMzI3MR0wGwYDVQQDDBRCdXlwYXNzIENsYXNzIDMg

Q0EgMzAeFw0yMDA2MjkwOTI0MDZaFw0yMzA2MjkyMTU5MDBaME0xCzAJBgNVBAYTAk5PMRQwEgYD

VQQKDAtTSUdOSUNBVCBBUzEUMBIGA1UEAwwLU0lHTklDQVQgQVMxEjAQBgNVBGEMCTk4OTU4NDAy

MjCCASIwDQYJKoZIhvcNAQEBBQADggEPADCCAQoCggEBAN1WnZejbnY8jazf6Uq9SeyvYc6d7kym

d8ty3ABusvrpBKpNHWdcdvz9ZhNfikg3UkYE+EI09h4/G+p0bpS06bIy/KTb/bsKCyDAJNp2Qf1b

VvmSSmLFNr0qmjAUz5LJ2OxcBdfIQ9LfNAC1GhNpic0WdFkJWUnfCUkQUIWoQvEa4DJnCIdsm6fq

/nouoIwgUOp8eUyQp9o3zgE2CcJK8Zz1JqsCCH3lDdnawKV9gb2kvws9ONdaWTjuCsD8ejFv+ndd

AimWQF7kO4Vc4VXm1aXD+XKRWAWVIcN9AKPmNSF/bhM1BoyiRgK9yId4r1hG7pekvZctwNLp0rfk

c/P60sUCAwEAAaOCAbwwggG4MAkGA1UdEwQCMAAwHwYDVR0jBBgwFoAUzMP4B7ecbXpO9acrHQX5

s0cckdEwHQYDVR0OBBYEFIKpyHJUf+cMR4piWIdEtT5Wx3bKMA4GA1UdDwEB/wQEAwIGQDAnBgNV

HSUEIDAeBggrBgEFBQcDAgYIKwYBBQUHAwEGCCsGAQUFBwMEMCAGA1UdIAQZMBcwCgYIYIRCARoB

AwIwCQYHBACL7EABATA6BgNVHR8EMzAxMC+gLaArhilodHRwOi8vY3JsLmJ1eXBhc3Mubm8vY3Js

L0JQQ2xhc3MzQ0EzLmNybDBsBggrBgEFBQcBAQRgMF4wJQYIKwYBBQUHMAGGGWh0dHA6Ly9vY3Nw

ZWMuYnV5cGFzcy5jb20wNQYIKwYBBQUHMAKGKWh0dHA6Ly9jcnQuYnV5cGFzcy5uby9jcnQvQlBD

bGFzczNDQTMuY2VyMGYGCCsGAQUFBwEDBFowWDAIBgYEAI5GAQEwEwYGBACORgEGMAkGBwQAjkYB

BgIwNwYGBACORgEFMC0wKxYlaHR0cHM6Ly93d3cuYnV5cGFzcy5uby9wZHMvcGRzX2VuLnBkZhMC

ZW4wDQYJKoZIhvcNAQELBQADggEBAB6kfpWjEoDI0aPnEPxGjFbM7a25HeM4vwMMTyWwRZPPoCfg

cAdI5s35tc57JPui4Cam1Juy3WaPJviN1lidhMvmx987COecVC8EuYervksm/oz1IT3FNhOKM4fD

I0ZrIdvhZV8z1lDZXcu/Np3PitvxwI3D4mc+VE6RORb8t3O6326QuftzInhWsRKPYOB4BBA+qXQB

3BOEB4KITrNFPNECDoogEsrMIA5PV55T4I3LkeVYltLVI9aEicbmiKkMvCyhcwrakqm3TRxyk3iZ

SOgwIWazRu8OkrkEHgVssO25wdsrEYe79KHoxWHqoSebWun/vDdpu25KChtF4XcP9bo=



     2023-04-03T18:38:20.929+02:00     WbnBVSyk+nhOZKUlSXV/Awri0WNES++m/epYIrZENn4=  cn=Buypass Class 3 CA 3,o=Buypass AS-983163327,c=NO 20296948251980541547421595    xJw1DlqCBeBj50xVSplDNbhDXJllJ9TvGisMe1FYSy0=  cn=Buypass Class 3 Root CA,o=Buypass AS-983163327,c=NO 30    7ffrvKJ6KjhNOHt9QBDGZuLttIQ+TCm0rh1bkzLmsk0=  cn=Buypass Class 3 Root CA,o=Buypass AS-983163327,c=NO 2   text/xml    MIIEyzCCArOgAwIBAgIBHjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU MIIFWTCCA0GgAwIBAgIBAjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU   MIIFygoBAKCCBcMwggW/BgkrBgEFBQcwAQEEggWwMIIFrDCB7qFIMEYxCzAJBgNVBAYTAk5PMR0w 
     
         
             Schive, Elin
             9578-5994-4-474470
             NO
             1951-11-13
             1951-11-13
        
         
             application/pdf
             Årsmelding BLKF 2022
             W8VfgBmOQ7JOLXvUE72eEdDGBQg4bqd+1XIowlIcBVY=
        
         
             Signicat Sign
             XML Signature
             2023-04-03T18:22:33.862+02:00
        
    
     urn:signicat:signaturepolicy:authbased-ltv:2.2
     
         
         BANKID
         
             Jeg har lest og forstått Årsmelding BLKF 2022, og signerer det herved.
        
    
     
         
             
             
             
             
             nbid-nossn-sign
             3
             posten-signering
        
         
             
             
             
        
         
             998479169;2023-04-03T14:46:06.379850234;47c57119-a7e9-4510-82da-38ad67ac75ff;title=Årsmelding BLKF 2022
        
    
     
         
             
                 2023-04-03T18:20:51.595+02:00
                 started-signature-session
                 
                     77.18.57.36
                     Mozilla/5.0 (iPhone; CPU iPhone OS 15_6 like Mac OS X) AppleWebKit/605.1.15 (KHTML, like Gecko) EdgiOS/111.0.1661.50 Version/15.0 Mobile/15E148 Safari/604.1
                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2023-04-03T18:20:52.867+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Årsmelding BLKF 2022
                     W8VfgBmOQ7JOLXvUE72eEdDGBQg4bqd+1XIowlIcBVY=
                     SHA-256
                
            
             
                 2023-04-03T18:20:57.353+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2023-04-03T18:22:33.862+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
                
            
        
    
 
 
 
 
 
 
 

 
 /TlVDV0xQ8TnGo8ob1m8OgPhpSAV/7q9memPH6uW9Ds=

 
 
 

 
 XsdAPS3AqJW9R0RKaUwWDxtUKbNgyVcS05gWF7u7Phc=


 
Ye50MvLE4wJFzFjlqUgS3S9ZQ9eLb7qz3GKACApOg3Gz+196w/sLBuZldrHrVAvmuPLaGja4Vli/

Q0HE4UFK7DGVU+APxEaE0RhLap+Hc4Kwb5T21UvmP1Cpcs/h3FA4Zpix7hLzDgXSOsYkw0GBIGyF

GdSi9mKuphNaPbuk3ij3AoBClCj+Ww4e3nAENCnXY4z7pdS80hEFWD4atDCSh5EXza7AxVKl2lJV

j5x4dS5eJYFVw6cQGAFRGnxPVq8htd/Btf8Irm3wkWBSj+34tTcXulyvGB+fV+e9EmibPMDr5wla

MzBH48rlx8ShJpjrElcBegTj13FhFAY2iI+MrQ==

 
 
 
MIIE2zCCA8OgAwIBAgILEMoLxPy3mYiOn5swDQYJKoZIhvcNAQELBQAwSzELMAkGA1UEBhMCTk8x

HTAbBgNVBAoMFEJ1eXBhc3MgQVMtOTgzMTYzMzI3MR0wGwYDVQQDDBRCdXlwYXNzIENsYXNzIDMg

Q0EgMzAeFw0yMDA2MjkwOTI0MDZaFw0yMzA2MjkyMTU5MDBaME0xCzAJBgNVBAYTAk5PMRQwEgYD

VQQKDAtTSUdOSUNBVCBBUzEUMBIGA1UEAwwLU0lHTklDQVQgQVMxEjAQBgNVBGEMCTk4OTU4NDAy

MjCCASIwDQYJKoZIhvcNAQEBBQADggEPADCCAQoCggEBAN1WnZejbnY8jazf6Uq9SeyvYc6d7kym

d8ty3ABusvrpBKpNHWdcdvz9ZhNfikg3UkYE+EI09h4/G+p0bpS06bIy/KTb/bsKCyDAJNp2Qf1b

VvmSSmLFNr0qmjAUz5LJ2OxcBdfIQ9LfNAC1GhNpic0WdFkJWUnfCUkQUIWoQvEa4DJnCIdsm6fq

/nouoIwgUOp8eUyQp9o3zgE2CcJK8Zz1JqsCCH3lDdnawKV9gb2kvws9ONdaWTjuCsD8ejFv+ndd

AimWQF7kO4Vc4VXm1aXD+XKRWAWVIcN9AKPmNSF/bhM1BoyiRgK9yId4r1hG7pekvZctwNLp0rfk

c/P60sUCAwEAAaOCAbwwggG4MAkGA1UdEwQCMAAwHwYDVR0jBBgwFoAUzMP4B7ecbXpO9acrHQX5

s0cckdEwHQYDVR0OBBYEFIKpyHJUf+cMR4piWIdEtT5Wx3bKMA4GA1UdDwEB/wQEAwIGQDAnBgNV

HSUEIDAeBggrBgEFBQcDAgYIKwYBBQUHAwEGCCsGAQUFBwMEMCAGA1UdIAQZMBcwCgYIYIRCARoB

AwIwCQYHBACL7EABATA6BgNVHR8EMzAxMC+gLaArhilodHRwOi8vY3JsLmJ1eXBhc3Mubm8vY3Js

L0JQQ2xhc3MzQ0EzLmNybDBsBggrBgEFBQcBAQRgMF4wJQYIKwYBBQUHMAGGGWh0dHA6Ly9vY3Nw

ZWMuYnV5cGFzcy5jb20wNQYIKwYBBQUHMAKGKWh0dHA6Ly9jcnQuYnV5cGFzcy5uby9jcnQvQlBD

bGFzczNDQTMuY2VyMGYGCCsGAQUFBwEDBFowWDAIBgYEAI5GAQEwEwYGBACORgEGMAkGBwQAjkYB

BgIwNwYGBACORgEFMC0wKxYlaHR0cHM6Ly93d3cuYnV5cGFzcy5uby9wZHMvcGRzX2VuLnBkZhMC

ZW4wDQYJKoZIhvcNAQELBQADggEBAB6kfpWjEoDI0aPnEPxGjFbM7a25HeM4vwMMTyWwRZPPoCfg

cAdI5s35tc57JPui4Cam1Juy3WaPJviN1lidhMvmx987COecVC8EuYervksm/oz1IT3FNhOKM4fD

I0ZrIdvhZV8z1lDZXcu/Np3PitvxwI3D4mc+VE6RORb8t3O6326QuftzInhWsRKPYOB4BBA+qXQB

3BOEB4KITrNFPNECDoogEsrMIA5PV55T4I3LkeVYltLVI9aEicbmiKkMvCyhcwrakqm3TRxyk3iZ

SOgwIWazRu8OkrkEHgVssO25wdsrEYe79KHoxWHqoSebWun/vDdpu25KChtF4XcP9bo=



     2023-04-03T18:22:34.195+02:00     WbnBVSyk+nhOZKUlSXV/Awri0WNES++m/epYIrZENn4=  cn=Buypass Class 3 CA 3,o=Buypass AS-983163327,c=NO 20296948251980541547421595    xJw1DlqCBeBj50xVSplDNbhDXJllJ9TvGisMe1FYSy0=  cn=Buypass Class 3 Root CA,o=Buypass AS-983163327,c=NO 30    7ffrvKJ6KjhNOHt9QBDGZuLttIQ+TCm0rh1bkzLmsk0=  cn=Buypass Class 3 Root CA,o=Buypass AS-983163327,c=NO 2   text/xml    MIIEyzCCArOgAwIBAgIBHjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU MIIFWTCCA0GgAwIBAgIBAjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU   MIIFygoBAKCCBcMwggW/BgkrBgEFBQcwAQEEggWwMIIFrDCB7qFIMEYxCzAJBgNVBAYTAk5PMR0w 
     
         
             Isaksen, Hans-Petter
             9578-5993-4-2393229
             NO
             1962-02-05
             1962-02-05
        
         
             application/pdf
             Årsmelding BLKF 2022
             W8VfgBmOQ7JOLXvUE72eEdDGBQg4bqd+1XIowlIcBVY=
        
         
             Signicat Sign
             XML Signature
             2023-04-03T17:47:11.003+02:00
        
    
     urn:signicat:signaturepolicy:authbased-ltv:2.2
     
         
         BANKID
         
             Jeg har lest og forstått Årsmelding BLKF 2022, og signerer det herved.
        
    
     
         
             
             
             
             
             nbid-nossn-sign
             3
             posten-signering
        
         
             
             
             
        
         
             998479169;2023-04-03T14:46:06.379850234;47c57119-a7e9-4510-82da-38ad67ac75ff;title=Årsmelding BLKF 2022
        
    
     
         
             
                 2023-04-03T17:45:26.026+02:00
                 started-signature-session
                 
                     88.94.30.44
                     Mozilla/5.0 (iPhone; CPU iPhone OS 16_3_1 like Mac OS X) AppleWebKit/605.1.15 (KHTML, like Gecko) Version/16.3 Mobile/15E148 Safari/604.1
                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2023-04-03T17:45:26.981+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Årsmelding BLKF 2022
                     W8VfgBmOQ7JOLXvUE72eEdDGBQg4bqd+1XIowlIcBVY=
                     SHA-256
                
            
             
                 2023-04-03T17:46:27.450+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2023-04-03T17:47:11.003+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
                
            
        
    
 
 
 
 
 
 
 

 
 mUjxXvKCVUtC7zY4UCg/ACH2P93Vj7gr+YatjXk2xEg=

 
 
 

 
 YtRq/ngC7YSIzMWjtgMx3q0Ck4Xor/UikxSsUTIaq5w=


 
jXRPz0SmklCSBE9VPda0bec7QU4DAPbFhgpvGh1CNph960lzv/hSs8fHUFWwM7scyT/rPASbygNY

u/rEHpwGuz+QxbmVSoUaBKV11/zMEcJYT4izWj1LlJZU+tzub4XjIv40pWs5XFqxnbZnizv0xI76

mVApg7hnuhEotjSNL9VyvycU6jfGyeIxmdn0aZPvg08BHb1c/Vpy+JbnS8bjJbxQz4B+3vXRT2Kn

O9QyTJwu+DsNQtx+xpRoGJ8mGgC/i5q2ZbIhGWeZeT8kpPiZbvOVHZv0ovo8kCjezQ1VIuPNfuoM

GIE4/eqUojdDQW5BPrB/5WnVm/jlSZ9BIsby0Q==

 
 
 
MIIE2zCCA8OgAwIBAgILEMoLxPy3mYiOn5swDQYJKoZIhvcNAQELBQAwSzELMAkGA1UEBhMCTk8x

HTAbBgNVBAoMFEJ1eXBhc3MgQVMtOTgzMTYzMzI3MR0wGwYDVQQDDBRCdXlwYXNzIENsYXNzIDMg

Q0EgMzAeFw0yMDA2MjkwOTI0MDZaFw0yMzA2MjkyMTU5MDBaME0xCzAJBgNVBAYTAk5PMRQwEgYD

VQQKDAtTSUdOSUNBVCBBUzEUMBIGA1UEAwwLU0lHTklDQVQgQVMxEjAQBgNVBGEMCTk4OTU4NDAy

MjCCASIwDQYJKoZIhvcNAQEBBQADggEPADCCAQoCggEBAN1WnZejbnY8jazf6Uq9SeyvYc6d7kym

d8ty3ABusvrpBKpNHWdcdvz9ZhNfikg3UkYE+EI09h4/G+p0bpS06bIy/KTb/bsKCyDAJNp2Qf1b

VvmSSmLFNr0qmjAUz5LJ2OxcBdfIQ9LfNAC1GhNpic0WdFkJWUnfCUkQUIWoQvEa4DJnCIdsm6fq

/nouoIwgUOp8eUyQp9o3zgE2CcJK8Zz1JqsCCH3lDdnawKV9gb2kvws9ONdaWTjuCsD8ejFv+ndd

AimWQF7kO4Vc4VXm1aXD+XKRWAWVIcN9AKPmNSF/bhM1BoyiRgK9yId4r1hG7pekvZctwNLp0rfk

c/P60sUCAwEAAaOCAbwwggG4MAkGA1UdEwQCMAAwHwYDVR0jBBgwFoAUzMP4B7ecbXpO9acrHQX5

s0cckdEwHQYDVR0OBBYEFIKpyHJUf+cMR4piWIdEtT5Wx3bKMA4GA1UdDwEB/wQEAwIGQDAnBgNV

HSUEIDAeBggrBgEFBQcDAgYIKwYBBQUHAwEGCCsGAQUFBwMEMCAGA1UdIAQZMBcwCgYIYIRCARoB

AwIwCQYHBACL7EABATA6BgNVHR8EMzAxMC+gLaArhilodHRwOi8vY3JsLmJ1eXBhc3Mubm8vY3Js

L0JQQ2xhc3MzQ0EzLmNybDBsBggrBgEFBQcBAQRgMF4wJQYIKwYBBQUHMAGGGWh0dHA6Ly9vY3Nw
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Bleerekreftforeningen

Arsrapport for Blaerekreftforeningen 2022/2023

1. Innledning
Arsmgteperioden 2022-2023
2. Administrasjon

Anita Eik Roald er foreningens daglige leder. Hun er selv bleerekreftpasient, noe ogsa alle
styrets medlemmer er. Foreningen har en samarbeidsavtale med firmaet Pekaill for bl.a.
annonsering pa nettet, radgivning og utforming av medlemsbladet URO. Dette samarbeidet
mellom styret, daglig leder og Pekaill har fungert godt.

3. Styrende organer og arsmgte

Arsmgtet 2022 ble avholdt p& Quality Hotel Olavsgaard pé Skjetten 02.04.22. Det var i alt 32
stemmeberettigede medlemmer til stede.

4. Valgkomiteen

For innevaerende periode bestod valgkomiteen av Stine Buan og Odd Helge Liestal.
Komiteen har gjort en grundig jobb i forbindelse med utarbeidelsen av sitt forslag til nytt
styre, som fremlegges for arsmgtet i 2023. Det viste seg imidlertid vanskelig & rekruttere
kvinner som gnsket 4 stille. Det vil derfor jobbes ekstra med dette gjennom aret for & kunne
tilfredsstille foreningens gnske om et mer kjgnnsbalansert styre.

5. Styret

Styret har i perioden bestatt av syv faste medlemmer, og to vararepresentanter. Leder Tore
D. Langballe, nestleder Knut-Arne Jgrgensen og styremedlemmer Elin Schive, Svein Laberg,
Audhill Sund, Hans Petter Isaksen og Bernt A. Andersen. Gunhild Navjord og Alexander
Plows har veert varamedlemmer

6. Medlemmer

Foreningen hadde 332 medlemmer ved utgangen av aret 2022. En gkning fra aret far med
ca. 50 personer. Dette er en god gkning historisk sett, men likevel ikke tilfredsstillende med
tanke pa at det var 1870 nye tilfeller av blaerekreft i 2021. Rekrutteringen har i all hovedsak
kommet via internett, medlemsmagter og ikke minst gjennom informasjonsbrosjyrene som
sendes ut til sykehusavdelingene hver var og hgst.

7. @konomi

Foreningens inntekt har veert god og pengene har bidratt til gode aktiviteter bade sentralt og
lokalt. Etterdgnninger etter pandemien, samt sent bekreftede midler (usikkerhet rundt f.eks.
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innvilgelse av Mobilisering mot ensomhet. Nytt for i 2022) begrenset noe av den planlagte
fysiske aktiviteten den fgrste halvdel av 2022. Noe av disse midlene vil derfor komme det
planlagte tiltaket til gode i 2023.

Blaerekreftforeningens aktivitetsbaserte regnskap grupperes i drift, personalkostnader og
prosjektmidler. Til drifts- og personalkostnader har vi i 2022 mottatt kr. 511.825 fra Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir). Arets bevilgning fra Helsedirektoratet (HDIR) var pa
kr. 496.500 (Mobilisering mot ensomhet, - hvor altsa 298.102 blir overfgart til 2023). Fra
Kreftforeningen fikk vi kr. 375.000 i prosjektstgtte, samt 275.000 i driftstilskudd. Samlede
driftsinntekter for foreningen i 2022 var pa til sammen kr. 2.161.876 (far overfgringer av
HDIR sine prosjektmidler og 1.863 774 etter). | forhold til 2021 viser det en nedgang som
skyldes bortfall av forskningsmidler fra Stiftelsen DAM. Disse midlene var knyttet opp til en
trearig stipendiatstilling som ble avsluttet inneveerende ar. Det utgjorde til sammen 830.500
kr. i 2021. To nye skissesgknader er imidlertid sendt inn for 2023. Arets samlede resultat ga
et overskudd pa kr. 231.506. Foreningens egenkapital ved arets slutt var pa kr 1.010.894.
Styret vurderer foreningens finansielle stilling som meget god. Overskytende midler vil bli
brukt for & fullfare de respektive prosjektene i 2023.

8. Aktiviteter

Lokalaktivitet har veert en viktig prioritering. Gjennom prosjektet «<Mindre ensomhet, - starre
apenhet» som er stattet av Helsedirektoratet har vi bl.a. i &r kunnet annonsere vare lokale
treff ogsa i de lokale papiravisene for ogsa a kunne na ut til de som ikke er sa mye pa nettet.
Det har vist seg a gi starre fremmgte pa de i alt 16 lokale arrangementene som har blitt
giennomfgrt. En stor takk til de mange frivillige som stiller opp lokalt! Og til kreftkoordinatorer,
uroterapeuter og andre fagpersoner som stiller opp for a bidra med den faglige biten.

Vi vet at det a treffe andre med samme diagnose er uhyre viktig for de som rammes, ogsa for
de pargrende. Vi fortsetter derfor dette arbeidet ogsa i 2023 og satser da pa & fa med oss
flere fra andre tettsteder/byer der medlemsgrunnlaget enna ikke er godt nok for & kunne
etablere lokallag.

Det ble laget tre gode informasjonsfilmer i samarbeid med Merck. Tidlig oppdagelse var tema
og da med fokus pa kvinner som ofte far for mange runder med antibiotika far riktig diagnose
blir stilt. Disse har blitt vist i mange kanaler pa nettet, og har hatt mange tusen liker-klikk.

Foreningen har gitt ut to nye utgaver av vart blad URO i 2022. Disse ble distribuert til alle
medlemmer, sykehus og andre helseinstitusjoner. Bladet blir satt stor pris pa.

Informasjonsbrosjyrer har blitt sendt ut til alle sykehusavdelinger hvor bleerekreftpasienter blir
behandlet. Denne brosjyren inngar i vart viktige opplysningsarbeid, og inneholder i tillegg til
generell informasjon om bleerekreft ogsad en henvisning til likepersonene vare.

Flere av vare medlemmer sitter i ulike brukerutvalg, noe som bl.a. gir gkt mulighet for
pavirkning og kompetanseheving for hele organisasjonen.

Bleerekreftforeningen har gjennom aret samarbeidet tett og godt med bade offentlige og
private helseforetak og organisasjoner. De viktigste har veert Kreftforeningen, FFO, Funkis,
Helsedirektoratet og ulike aktgrer fra legemiddelindustrien, sa som Merck, Astellas,
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Coloplast, Medac, Welland og Photocure. Foreningen er opptatt av & veere en uavhengig
aktar og alle samarbeid bygger pa gjensidig nytte til fordel for de bleerekreftrammede.

9. Profilering

Foreningen har en betydelig tilstedevaerelse pa nett.

Facebook-siden var benyttes aktivt til & annonsere arrangement, vise informasjonsfilmer og
nyheter om blaerekreft. Nettsiden var blaerekreft.no er en mer statisk informasjonsside som
ofte blir henvist til fra Facebook. Vi optimaliserer stadig Google for at de som sgker pa
bleerekreft, skal finne veien til oss.

Vi er aktivt med pa Vardesenteret i Bodg, Bergen og Trondheim. Vi har lokale treff som
annonseres bredt ogsa i lokalavisen.

Foreningen var representert med stand under Arendalsken.

Vi presenterer foreningen pa kurs i regi av Leerings, - og Mestringssenter. Er med pa ulike
mgter i regi av det offentlige som f.eks. mgte i forbindelse med Nye Metoder sin
organisering, eller «Pakkeforlgp hjem».

Daglig leder har ogsa representert foreningen pa starre samlinger for legemiddelindustrien
og deltok pa en kongress i forbindelse med ESM02022 i Paris. Alt i regi av World Bladder
Cancer Patient Coalition.

En informasjonsbrosjyre som inneholder generell informasjon om bleerekreft og henvisning til
likepersonene vare blir sendt ut til alle sykehusavdelinger hvor bleerekreftpasienter blir
behandlet.

Magasinet URO blir sendt ut til medlemmer, urologiske avdelinger og til ulike helseforetak to
ganger i aret. De er ogsa med pa alle mgter og treff der de kan deles ut.

10. Likepersonsapparatet

Det & kunne tilby en likepersonstjeneste ser vi pA som en av Blaerekreftforeningens viktigste
oppgaver. Vi hadde gjennom 2022 hele 20 likepersoner som til sammen dekker hele landet
geografisk og alle de ulike stadier/typer innen blaerekreftdiagnosen. Alle likepersonene er
tilgjengelige med kontaktinfo pa nettsiden var, og de ble i tillegg presentert med utfyllende
informasjon i farst utgave av URO denne varen.

Noen av vare likepersoner har faste trefftider pa Vardesenteret, andre stiller opp pa lokale
arrangement for & veere tilgjengelig for de som gnsker en prat. Likepersonsaktiviteten har gkt
kraftig det siste aret. Totalt har vi registrert 201 aktiviteter i tillegg til at mange benytter seg
for muligheten til & chatte via Facebook-gruppens Messangerlgsning. Antall medlemmer i
begge de to gruppene har gkt jevnt og trutt gjennom aret.
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Det ble arrangert et «pafyliskurs» for alle tillitsvalgte i september hvor «Den gode samtalen»
var hovedtema.

Foreningen har valgt & utnevne en egen likepersonsansvarlig, ettersom daglig leder behgver
avlastning i sin 50% stilling. Dette ble Elin Schive som selv har veert daglig leder og
likeperson gjennom mange ar. Elin er dessuten brukerrepresentant og har ledererfaring fra
det offentlige helsevesenet.

11. Helsepolitikk

Hovedfokuset har vaert & fa pa plass et fullstendig kreftregister for bleerekreft. Formalet med
kvalitetsregistrene pa kreftomradet er & bidra til & styrke kvaliteten pa helsehjelpen som gis til
kreftpasienter. Blaerekreftforeningen og Kreftforeningen er sammen i dialog med Helse
Sgragst og Kreftregisteret for & sikre midler og ressurser for a fa dette pa plass. Sa langt har
vi ikke fatt endelige lovnader om midler til at Kreftregisteret kan starte opprettelsen av
Kvalitetsregisteret for blaerekreft, men anser sjansene for at dette kommer pa plass som
sveert gode.

Foreningen har hele tiden holdt seg oppdatert pa nye behandlingsmetoder og falger dette
tett. Vi forgker gijennom vare informasjonskanaler & fa satt fokus pa de saker som er aktuelle
for var pasientgruppe og har tett samarbeid bade med forskere, spesialister og ikke minst
Kreftforeningen som statter oss i vart politiske arbeid.

12. Forskning

Det 3-arige forskningsprosjektet «behandling av muskelinfiltrerende blzerekreft» gjennom
Stiftelsen-DAM v/stipendiat Tanem Mgller hvor daglig leder i foreningen har veert
prosjektkoordinator ble i 2022 ferdigstilt og resultater er offentliggjort.

Det er sendt inn to nye sgknader som foreningen stgtter og som skal behandles i 2023. De
gar pa livskvalitet og konsekvenser av pandemien for bleerekreftrammede.
(Blaerekreftforeningen statter ikke prosjektene med midler, men som aktiv bidragsyter
gjennom hele prosjektet som prosjektkoordinator og med brukermedvirkere).

13. Bleerekreftforeningens medisinskfaglige arbeid

Det har veert lite aktivitet i det medisinske fagradet i perioden. Styret vil sgke a re-etablere
radets aktivitet. Det vil veere en viktig instans for & sikre at materiell, forskningsstgtte og
annet medisinfaglig arbeide er tilstrekkelig kvalitetssikret.

14. Kvinnenettverk

Bleerekreft-Kvinner hadde et eget arrangement i forbindelse med Landstreffet 2022. Det viste
seg 8 veere stort behov for & komme sammen i kjgnnsdelte ogsa blant mennene. Det ble
etter dette farste mgtet besluttet & arrangere et stgrre Kvinne-seminar ogsa med tanke pa at
Kvinnehelse var i viden som aldri fgr. «Tidlig oppdagelse og sen diagnose» ble hovedtema
og i samarbeid med Merck fikk vi laget tre opplysningsfilmer.
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Kreftforeningen stattet prosjektet, og vi kunne med det starte planleggingen av en
Kvinnekonferanse i Oslo februar 2023.

15. Samarbeid med medisinsk industri

Det har veert betydelig mgtevirksomhet med ulike aktarer i legemiddelindustrien. Styret
malsetter a innga langsiktige avtaler som gagner sa vel pasientene som industrien til felles
nytte. Flere sponsorer er allerede p& plass, og har annonsert i vart medlemsblad: URO.

16. Andre nasjonale samarbeidspartnere

Kreftforeningen, FFO, Helsedirektoratet, Bufdir, Funkis, Stiftelsen-DAM, kommunens
kreftkoordinatorer, spesialhelsetjenesten, Kreftregisteret, Helseforetakene og de ansatte
samt ulike legemiddelselskaper.

17. Internasjonalt arbeid

Foreningen er aktivt med i World Bladder Cancer Patient Coalition, hvor det a leere av
hverandre og utveksle erfaringer er et mal. Den norske, svenske og den finske
bleerekreftforeningen hadde et vellykket mgte for & se pa om det er gunstig med et nordisk
samarbeid. Behandlingstilbudet er nemlig ulikt mellom landene.

Styret i Bleerekreftforeningen ved
Tore D Langballe

Styreleder
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Arsrapport for Blaerekreftforeningen 2022/2023

1. Innledning
Arsmgateperioden 2022-2023
2. Administrasjon

Anita Eik Roald er foreningens daglige leder. Hun er selv bleerekreftpasient, noe ogsa alle
styrets medlemmer er. Foreningen har en samarbeidsavtale med firmaet Pekaill for bl.a.
annonsering pa nettet, radgivning og utforming av medlemsbladet URO. Dette samarbeidet
mellom styret, daglig leder og Pekaill har fungert godt.

3. Styrende organer og arsmgte

Arsmatet 2022 ble avholdt p& Quality Hotel Olavsgaard pa Skjetten 02.04.22. Det var i alt 32
stemmeberettigede medlemmer til stede.

4. Valgkomiteen

For innevaerende periode bestod valgkomiteen av Stine Buan og Odd Helge Liestal.
Komiteen har gjort en grundig jobb i forbindelse med utarbeidelsen av sitt forslag til nytt
styre, som fremlegges for arsmatet i 2023. Det viste seg imidlertid vanskelig & rekruttere
kvinner som gnsket a stille. Det vil derfor jobbes ekstra med dette gjennom aret for & kunne
tilfredsstille foreningens gnske om et mer kjgnnsbalansert styre.

5. Styret

Styret har i perioden bestatt av syv faste medlemmer, og to vararepresentanter. Leder Tore
D. Langballe, nestleder Knut-Arne Jgrgensen og styremedlemmer Elin Schive, Svein Laberg,
Audhill Sund, Hans Petter Isaksen og Bernt A. Andersen. Gunhild Navjord og Alexander
Plows har veert varamedlemmer

6. Medlemmer

Foreningen hadde 332 medlemmer ved utgangen av aret 2022. En gkning fra aret far med
ca. 50 personer. Dette er en god gkning historisk sett, men likevel ikke tilfredsstillende med
tanke pa at det var 1870 nye tilfeller av bleerekreft i 2021. Rekrutteringen har i all hovedsak
kommet via internett, medlemsmagter og ikke minst gjennom informasjonsbrosjyrene som
sendes ut til sykehusavdelingene hver var og hgst.

7. @konomi

Foreningens inntekt har veert god og pengene har bidratt til gode aktiviteter bade sentralt og
lokalt. Etterdgnninger etter pandemien, samt sent bekreftede midler (usikkerhet rundt f.eks.







innvilgelse av Mobilisering mot ensomhet. Nytt for i 2022) begrenset noe av den planlagte
fysiske aktiviteten den fgrste halvdel av 2022. Noe av disse midlene vil derfor komme det
planlagte tiltaket til gode i 2023.

Blaerekreftforeningens aktivitetsbaserte regnskap grupperes i drift, personalkostnader og
prosjektmidler. Til drifts- og personalkostnader har vi i 2022 mottatt kr. 511.825 fra Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir). Arets bevilgning fra Helsedirektoratet (HDIR) var p&
kr. 496.500 (Mobilisering mot ensomhet, - hvor altsa 298.102 blir overfart til 2023). Fra
Kreftforeningen fikk vi kr. 375.000 i prosjektstgtte, samt 275.000 i driftstilskudd. Samlede
driftsinntekter for foreningen i 2022 var pa til sammen kr. 2.161.876 (fgr overfaringer av
HDIR sine prosjektmidler og 1.863 774 etter). | forhold til 2021 viser det en nedgang som
skyldes bortfall av forskningsmidler fra Stiftelsen DAM. Disse midlene var knyttet opp til en
tredrig stipendiatstilling som ble avsluttet innevaerende ar. Det utgjorde til sammen 830.500
kr. i 2021. To nye skissesgknader er imidlertid sendt inn for 2023. Arets samlede resultat ga
et overskudd pa kr. 231.506. Foreningens egenkapital ved arets slutt var pa kr 1.010.894.
Styret vurderer foreningens finansielle stilling som meget god. Overskytende midler vil bli
brukt for a fullfare de respektive prosjektene i 2023.

8. Aktiviteter

Lokalaktivitet har veert en viktig prioritering. Gjennom prosjektet «Mindre ensomhet, - stgrre
apenhet» som er stgttet av Helsedirektoratet har vi bl.a. i ar kunnet annonsere vare lokale
treff ogsa i de lokale papiravisene for ogsa a kunne na ut til de som ikke er sa mye pa nettet.
Det har vist seg a gi starre fremmgte pa de i alt 16 lokale arrangementene som har blitt
gjennomfgrt. En stor takk til de mange frivillige som stiller opp lokalt! Og til kreftkoordinatorer,
uroterapeuter og andre fagpersoner som stiller opp for & bidra med den faglige biten.

Vi vet at det a treffe andre med samme diagnose er uhyre viktig for de som rammes, ogsa for
de pargrende. Vi fortsetter derfor dette arbeidet ogsa i 2023 og satser da pa & fa med oss
flere fra andre tettsteder/byer der medlemsgrunnlaget enna ikke er godt nok for a kunne
etablere lokallag.

Det ble laget tre gode informasjonsfilmer i samarbeid med Merck. Tidlig oppdagelse var tema
og da med fokus pa kvinner som ofte far for mange runder med antibiotika far riktig diagnose
blir stilt. Disse har blitt vist i mange kanaler pa nettet, og har hatt mange tusen liker-klikk.

Foreningen har gitt ut to nye utgaver av vart blad URO i 2022. Disse ble distribuert til alle
medlemmer, sykehus og andre helseinstitusjoner. Bladet blir satt stor pris pa.

Informasjonsbrosjyrer har blitt sendt ut til alle sykehusavdelinger hvor bleerekreftpasienter blir
behandlet. Denne brosjyren inngar i vart viktige opplysningsarbeid, og inneholder i tillegg til
generell informasjon om bleerekreft ogsa en henvisning til likepersonene vare.

Flere av vare medlemmer sitter i ulike brukerutvalg, noe som bl.a. gir gkt mulighet for
pavirkning og kompetanseheving for hele organisasjonen.

Bleerekreftforeningen har gjennom aret samarbeidet tett og godt med bade offentlige og
private helseforetak og organisasjoner. De viktigste har veert Kreftforeningen, FFO, Funkis,
Helsedirektoratet og ulike aktarer fra legemiddelindustrien, s som Merck, Astellas,







Coloplast, Medac, Welland og Photocure. Foreningen er opptatt av & veere en uavhengig
aktar og alle samarbeid bygger pa gjensidig nytte til fordel for de blaerekreftrammede.

9. Profilering

Foreningen har en betydelig tilstedeveerelse pa nett.

Facebook-siden var benyttes aktivt til & annonsere arrangement, vise informasjonsfilmer og
nyheter om bleerekreft. Nettsiden var blaerekreft.no er en mer statisk informasjonsside som
ofte blir henvist til fra Facebook. Vi optimaliserer stadig Google for at de som sgker pa
bleerekreft, skal finne veien til oss.

Vi er aktivt med pa Vardesenteret i Boda, Bergen og Trondheim. Vi har lokale treff som
annonseres bredt ogsa i lokalavisen.

Foreningen var representert med stand under Arendalsken.

Vi presenterer foreningen pa kurs i regi av Leerings, - og Mestringssenter. Er med pa ulike
mgater i regi av det offentlige som f.eks. mgte i forbindelse med Nye Metoder sin
organisering, eller «Pakkeforlgp hjems.

Daglig leder har ogsa representert foreningen pa starre samlinger for legemiddelindustrien
og deltok pa en kongress i forbindelse med ESM02022 i Paris. Alt i regi av World Bladder
Cancer Patient Coalition.

En informasjonsbrosjyre som inneholder generell informasjon om blaerekreft og henvisning til
likepersonene vare blir sendt ut til alle sykehusavdelinger hvor blaerekreftpasienter blir
behandlet.

Magasinet URO blir sendt ut til medlemmer, urologiske avdelinger og til ulike helseforetak to
ganger i aret. De er ogsa med pa alle mater og treff der de kan deles ut.

10. Likepersonsapparatet

Det & kunne tilby en likepersonstjeneste ser vi pa som en av Blzerekreftforeningens viktigste
oppgaver. Vi hadde gjennom 2022 hele 20 likepersoner som til sammen dekker hele landet
geografisk og alle de ulike stadier/typer innen blaerekreftdiagnosen. Alle likepersonene er
tilgjengelige med kontaktinfo pa nettsiden var, og de ble i tillegg presentert med utfyllende
informasjon i farst utgave av URO denne varen.

Noen av vare likepersoner har faste trefftider pa Vardesenteret, andre stiller opp pa lokale
arrangement for & veere tilgjengelig for de som @nsker en prat. Likepersonsaktiviteten har gkt
kraftig det siste aret. Totalt har vi registrert 201 aktiviteter i tillegg til at mange benytter seg
for muligheten til & chatte via Facebook-gruppens Messangerlgsning. Antall medlemmer i
begge de to gruppene har gkt jevnt og trutt gjennom aret.







Det ble arrangert et «pafyllskurs» for alle tillitsvalgte i september hvor «Den gode samtalen»
var hovedtema.

Foreningen har valgt & utnevne en egen likepersonsansvarlig, ettersom daglig leder behgver
avlastning i sin 50% stilling. Dette ble Elin Schive som selv har veert daglig leder og
likeperson gjennom mange ar. Elin er dessuten brukerrepresentant og har ledererfaring fra
det offentlige helsevesenet.

11. Helsepolitikk

Hovedfokuset har veert & fa pa plass et fullstendig kreftregister for bleerekreft. Formalet med
kvalitetsregistrene pa kreftomradet er & bidra til & styrke kvaliteten pa helsehjelpen som gis til
kreftpasienter. Bleerekreftforeningen og Kreftforeningen er sammen i dialog med Helse
Sgrast og Kreftregisteret for & sikre midler og ressurser for & fa dette pa plass. Sa langt har
vi ikke fatt endelige lovnader om midler til at Kreftregisteret kan starte opprettelsen av
Kvalitetsregisteret for blaerekreft, men anser sjansene for at dette kommer pa plass som
sveert gode.

Foreningen har hele tiden holdt seg oppdatert pa nye behandlingsmetoder og falger dette
tett. Vi forgker gjennom vare informasjonskanaler a fa satt fokus pa de saker som er aktuelle
for var pasientgruppe og har tett samarbeid bade med forskere, spesialister og ikke minst
Kreftforeningen som statter oss i vart politiske arbeid.

12. Forskning

Det 3-arige forskningsprosjektet «behandling av muskelinfiltrerende bleerekreft» gjennom
Stiftelsen-DAM v/stipendiat Tanem Mgller hvor daglig leder i foreningen har veert
prosjektkoordinator ble i 2022 ferdigstilt og resultater er offentliggjort.

Det er sendt inn to nye sgknader som foreningen stgtter og som skal behandles i 2023. De
gar pa livskvalitet og konsekvenser av pandemien for bleerekreftrammede.
(Bleerekreftforeningen statter ikke prosjektene med midler, men som aktiv bidragsyter
gjennom hele prosjektet som prosjektkoordinator og med brukermedvirkere).

13. Bleerekreftforeningens medisinskfaglige arbeid

Det har veert lite aktivitet i det medisinske fagradet i perioden. Styret vil sgke a re-etablere
radets aktivitet. Det vil veere en viktig instans for a sikre at materiell, forskningsstatte og
annet medisinfaglig arbeide er tilstrekkelig kvalitetssikret.

14. Kvinnenettverk

Bleerekreft-Kvinner hadde et eget arrangement i forbindelse med Landstreffet 2022. Det viste
seg a veere stort behov for 8 komme sammen i kignnsdelte ogsa blant mennene. Det ble
etter dette fgrste matet besluttet & arrangere et starre Kvinne-seminar ogsa med tanke pa at
Kvinnehelse var i viden som aldri far. «Tidlig oppdagelse og sen diagnose» ble hovedtema
og i samarbeid med Merck fikk vi laget tre opplysningsfilmer.







Kreftforeningen stgattet prosjektet, og vi kunne med det starte planleggingen av en
Kvinnekonferanse i Oslo februar 2023.

15. Samarbeid med medisinsk industri

Det har veert betydelig mgtevirksomhet med ulike aktarer i legemiddelindustrien. Styret
malsetter & innga langsiktige avtaler som gagner sa vel pasientene som industrien til felles
nytte. Flere sponsorer er allerede pa plass, og har annonsert i vart medlemsblad: URO.

16. Andre nasjonale samarbeidspartnere

Kreftforeningen, FFO, Helsedirektoratet, Bufdir, Funkis, Stiftelsen-DAM, kommunens
kreftkoordinatorer, spesialhelsetjenesten, Kreftregisteret, Helseforetakene og de ansatte
samt ulike legemiddelselskaper.

17. Internasjonalt arbeid

Foreningen er aktivt med i World Bladder Cancer Patient Coalition, hvor det a leere av
hverandre og utveksle erfaringer er et mal. Den norske, svenske og den finske
bleerekreftforeningen hadde et vellykket mate for & se pa om det er gunstig med et nordisk
samarbeid. Behandlingstilbudet er nemlig ulikt mellom landene.

Styret i Bleerekreftforeningen ved
Tore D Langballe

Styreleder
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