Blaerekreftforeningen

Blaerekreftforeningens arsmelding 2017

Jubileumsaret 2017 har veert et litt roligere ar driftsmessig, men med et par spesielt viktige
fremskritt.

Administrasjon
2017 ble aret da Bleerekreftforeningen foretok sin fg@rste ansettelse. Styret ser dette som et betyd-

ningsfullt skritt mot en mer profesjonell organisasjon. Kapasiteten er ikke endret, men et ansettelses-
forhold gir begge parter en mer avklart situasjon enn tidligere.

Styrende organer og arsmgte
Foreningens femte ordinaere arsmgte ble avholdt 22. april 2017 med 32 stemmeberettigede

medlemmer tilstede samt 1 ikke stemmeberettiget.

Foreningens styre har i 2017 bestatt av Jgrgen Knudsen (leder), Arne Brian Evang Jr. (nestleder), Roar
Warloff og Ronald Veines (styremedlemmer), Steinar Bjglgerud og Sverre Frostmo (varamedlemmer).
Ved en feil ble det pa forrige arsmgte kun valgt inn to styremedlemmer, slik at styret har fungert med
bare fire personer. Noen av styremedlemmene har i tillegg hatt helsemessige utfordringer, slik at
varamedlemmene har deltatt pa de fleste styremgtene i ar ogsa.

Valgkomiteen
Nils Nerdalen og Willy @stnes har utgjort arets valgkomite og gjort en stor og viktig innsats, ikke

minst ved a arrangere et idemgte med styret for a kartlegge behovene som foreningen har fremover.

Styret
Styret har i 2017 hatt 5 mgter hvor 15 nye saker har blitt behandlet, i tillegg til oppfelging av saker fra

foregaende ar. To av mgtene har veert fysiske mgter, resten har foregatt pa Skype. Av stgrre saker
som har vaert behandlet kan nevnes ansettelsen av daglig leder, innkjgp av nytt medlemsregister,
kapasiteten og oppgavefordeling mellom daglig leder og styret, samt medlemsverving.

Medlemmer
Blaerekreftforeningen har hatt en pen netto gkning i antall medlemmer, fra 330 medlemmer pr.

01.01.17 til 365 medlemmer pr. 31.12.17. 247 personer (68%) er pasienter, 9 er stgttepersoner og
109 er pargrende.

@konomi
Blaerekreftforeningens aktivitetsbaserte regnskap grupperes i drift, personalkostnader og

prosjektmidler.

Til drifts- og personalkostnader har vii 2017 mottatt kr. 373 713 fra Barne-, ungdoms- og
familiedirektoratet (BufDir). Andre driftsinntekter var pa kr. 207 552. Vi sgkte i 2017 Helsedirekto-
ratet (HDIR) om kr. 556 200 til informasjons- og likemannstiltak gjennom vart prosjekt «En hand til
alle blaerekreftpasienter», og fikk innvilget kr. 350 000. Til «drift innrettet mot helsetjenesten» fikk vi
fra Helse Sgr-@st (HS@) tildelt kr. 20 000 som pa grunn av rapporteringskrav er fgrt som
prosjektmidler. Sum inntekter uten finansposter var dermed kr. 951 265.

Foreningens regnskapsfgrte personalkostnader (fra 01.05.17) utgjgr kr. 211 938 og @vrig drift utgjgr
kr. 291 713. Det gir et overskudd pa driften separat pa kr. 26 681.
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Driftskostnadene for HDIR-prosjektet utgjorde kr. 419 439. Nar vi regner deltakernes egenbetaling pa
landsmgtet med blant inntektene til prosjektet, viser arets resultat for HDIR-prosjektet et under-
skudd pa kr. 18 163. Dette er dekket inn av foreningens overskudd pa drift.

De 20 000 fra HS@ ble i sin helhet brukt pa nye informasjonsbrosjyrer og delfinansiering av hgstkur-
set.

Arets samlede resultat blir da et overskudd pa kr. 8 535 nar man ogsa tar med finanspostene.

Foreningens drift har altsa gitt et lite overskudd mens Helsedirektorat-prosjektet har gitt et litt
mindre underskudd, hvilket til sammen gj@r at foreningens regnskap dette aret i praksis gar i null. Det
henvises for gvrig til regnskap og revisjonsberetning.

Aktiviteter
Vi har i lppet av 2017 arrangert ett apent mgte (Hurdal), 19 uformelle treff og avholdt landsmgte.

Treffene ble besgkt av ca. 230 deltagere, hvilket gir et gjennomsnittlig fremmgte pa 12 personer. Det
er 33% gkning fra foregaende ar. Markeringen av Den Internasjonale Blaerekreftdagen ble beskjeden
dette dret, men vi har som vanlig hatt god aktivitet pa websiden, Facebooksiden og i
Facebookgruppen. Gruppen har i gyeblikket 243 medlemmer, mens FB-siden har 576 «liker»-klikk.

Arets tema har veert «Flere urologer». Vi har ikke lykkes i akkurat det, men vi har fatt vekket noen og
markert oss positivt overfor andre. Vi har fatt tilbakemeldinger pa at vi har fremstatt som en aktgr
med konkrete og realistiske forslag pa et lite anerkjent problem, derigiennom som observante og
analytiske. Vi har ogsa blitt anerkjent for @ ha en Igsningsorientert tilnserming og til dels vaere
nytenkende. Etter @ ha sendt en epost til stortingsrepresentanter i helsekomiteen fikk vi respons fra
en representant for Hgyre som sa han ville fglge opp saken i statsbudsjettet, men motstanden ble
nok for stor. Til gjengjeld fikk vi gode rad om a bruke brukerutvalgene ved sykehusene mer, og det
tar vi med oss. Se for gvrig punktet om helsepolitikk.

Vivar for tredje gang tilstede under Arendalsuka. Standen ble bemannet med dyktige folk som delte
ut brosjyrer, mens Ranveig drev aktiv lobbyvirksomhet mot de politiske partiene angdende flere
urologer. Vi haper de etter hvert kjenner igjen budskapet vart og begynner a ta tak i problemet.

Profilering
Annonseprofileringen dette aret startet fgr nyttar med en helsides annonse i Dagbladet 30.12.16

hvor budskapet var: «Vi har et nyttarsgnske for 2017: Flere urologer!» Videre hadde vi en helside i
VG pa Verdens Kreftdag den 4. februar og en helside i Aftenposten 5. mai i anledning Den
Internasjonale Bleerekreftdagen.

| sammenheng med Verdens Kreftdag hadde vi ogsa en artikkel om Alexander som fikk blzerekreft
som 1,5-aring samt 4 digitale annonser pa Mediaplanets webside Alt om din helse. En artikkel med
Jan Erik Leikvang om a leve med spredning fra bleerekreft ble publisert i Mediaplanets temanummer
«Urologi og underliv» i sept. 2017. Pa deres webside har den fatt 217 delinger.

Deler av sommeren ble brukt til pakking og utsendelse til ca. 340-50 «gamle» medlemmer, en tilsvar-
ende velkomstpakke som den som na sendes til nye medlemmer, med siste nummer av Den gule
posten, tre ulike brosjyrer, armband og klistremerker. Nye medlemmer far i tillegg et velkomstbrev.
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Vi har ogsa trykket opp et nytt opplag med informasjonsbrosjyrer og Photocure har fatt en hel eske
som vi haper de deler ut rundt omkring.

Hgstkurs

Foreningen avholdt for tredje gang et hgstkurs for likemenn, styret og lokale ressurspersoner. |
tillegg til grunnkurs for nye likemenn jobbet vi med det nye konseptet «samvalgsverktgy» - et
hjelpemiddel for pasienter som blir satt i en reell valgsituasjon, og hvor hjelpemiddelet, som er et
dataprogram, skal bista pasienten i a ta et informert valg pa basis av sine behov og preferanser. Vi
tok utgangspunkt i pasienter som skal cystektomeres og deres valg av urinavledning, og jobbet frem
et stort antall momenter som en pasient og dennes pargrende bgr, kan, gnsker eller ma forholde seg
til nar det gjelder et slikt valg. Prosessen videre med samvalgsverktgy ligger na hos Helse Sgr-@st.
Arbeidet med samvalgsverktgyet ga deltagerne god innsikt i hverandres situasjon og utfordringer, og
gjorde vare likemenn enda bedre skolert og skikket til 3 hjelpe og st@gtte andre bergrte. Grunnkurset
for likemenn ble ledet av sosiolog Bennedichte C. R. Olsen pa en fenomenal mate.

Likemannsapparatet

| tillegg til hgstens likemannsseminar har vare likemenn i Igpet av 2017 hatt ca. 70 telefonsamtaler,
veert pa 10 fysiske mgter og ca. 70 andre aktiviteter, fra presentasjon av foreningen pa mestringskurs
til oppfglging av pasienter via chat.

Helsepolitikk
Det har veert lite politisk aktivitet dette aret, bortsett fra Arendalsuka. Til hver av partifraksjonene i
Helsekomiteen pa Stortinget ble det den 31.08 sendt fglgende epost:

<<]<Jacrc [Parti}.

B]aﬁrcl(rcuctforcningcn ble godt mottatt Pé deres stand Pa Arcnc{a[suka, hvor vi la fram vart Qinske oma
sikre uro]ogkapasitetcn ilandet.

B]aﬁrcl(rcuctforcningcn ser et klart behov for flere uro[oger. Dct er mange u]Qfstc oppgaver som star og
venter forvar diagnoscgruppc, til tross for at krc(tpasicntcr er hggt Prioritert i he[scgcnestcn. [Fora

bare nevne et par ckscmp[er: det finnes ikke noe eget i(va!itetsrcgistcrpor blaerekreft i Norgc, det Foregér
nesten ingen Fag]ig utvikling innen Fcltet, og Pasienter som skal til kontroll tas inn til uroterapeut istedenfor
uro[og for liksom” a fa opplcglt sin rett til behanc”ing og OPPFQ)lging. [ ndaverre er det for urologiskc
Pasicntgruppcr med andre, i<ansl<je like P!agsomme tilstander men som ikke er kreft eller andre ”b[é]gs-
tilstander". Uro]ogcne er altfor presset pa kapasitet.

Viforeslar a sette av 6 millioner pa statsbudsjettet til 5 nye utc]anningssti”inger innen urologi.

]:ors[agct er utarbeidet i samarbeid med urologcne og fremmes i samarbeid med Frostatakre?t?orcningen.
Det hcnsyntar clagens knappe utclarmingskapasitet innen Fag]ce[tct og overbelaster ikke denne.
Blaerekreft tar ett liv hver dag bare i Norge. Viber dere om alese vcc”agtc \Cors[ag il statsbuclsjettet og
stotte dette.

Uro]ogicn vil i tiden fremover ta imot minst en Fjerclec{e] av alle nye kreftpasienten Damaviha

\Cercligutclannecle folk til a ta imot dem. \/ennlig hilsen...»

Fra de andre partiene fikk vi mer ngytrale svar, men fra Hgyres Sveinung Stensland fikk vi fglgende
beskjed: «[Hei. T akk for irmsPi”et, det tas med sammen med alle andre gnsker om gkte bevilgninger. Jeg er

imidlertid enig i behovet for uro[oger, noejeg hargitt behngrig bcsiﬂ'ccl om Pé kammerset.»
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Forskning
Vi har som pasientorganisasjon i 2017 stgttet en sgknad om finansiering av forskning pa blaerekreft,

og det endte bra: Arne Klungland og hans gruppe fikk tildelt 6 millioner kr. fra Kreftforeningen til
deres prosjekt “Epitranscriptomic and epigenetic regulation in bladder cancer”.

Blaerekreftforeningens medisinske fagrad
Det har ikke vaert rapportert noen aktivitet i det medisinske fagradet dette aret.

Internasjonalt arbeid
Fra Lydia Makaroff, som er direktgr i den Europeiske Kreftpasientkoalisjonen ECPC og som har

opprettet kontakt med Blaerekreftforeningen via Facebook-gruppa var, fikk Ranveig invitasjon til et
arbeidsgruppemgte i forbindelse med ECPCs arlige kongress i juni i Briissel. Der deltok hun pa mgtet
som samlet representanter fra land i EU som har grupperinger eller organisasjoner som jobber for
blerekreftpasienter og deres pargrende. De faerreste hadde en egen pasientorganisasjon slik vi har;
flere var avdelinger under en nasjonal kreftforening eller rene oppmerksomhets- og veldedighets-
organisasjoner (charities). ECPC jobber bevisst for a gke oppmerksomheten og kunnskapen om
blaerekreft, og et slikt internasjonalt treffsted ser vi pa som nyttig.

| oktober reiste Jgrgen til Barcelona pa et mgte i Bladder Cancer Patient and Nurse Advisory Board
arrangert av AstraZeneca. Formalet med mgtet var @ samle pasienter og sykepleiere for a forsta mer
om pasientenes erfaringer med omsorg og stgtte og de viktigste utfordringene pasienter og
helsepersonell star overfor. Formalet var a forbedre sykdomsadministrasjon, pasient-sentrert omsorg
og stgttefunksjoner.

Oppsummering
Styret ser seg forngyd med Blaerekreftforeningens utvikling og aktivitet i 2017, og mener foreningen

har et godt grunnlag for fortsatt fremgang for de bleerekreftbergrte i 2018.

31.03.2018,

s hadiren |
Jgrgen Knudsen Ranveig Rgtterud
styreleder daglig leder
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