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| 2022 har styrets, og foreningens arbeid,
stabilisert seg etter et par annerledes-ar
som falge av covid-pandemien. Arets tre
forste styremeter ble riktignok avholdt
digitalt, for & veere helt pa den sikre siden.
Deretter kom mai og landskonferansen
lot seg endelig gjennomfare igjen, og
bidro til & normalisere driften desto mer.
Meatene deretter ble gjennomfert som
fysiske mater, og andre aktiviteter

gikk ogsa som normalt,

Hovedstyremeter

Det ble avholdt til sasmmen ni hovedstyremeter, tre digitalt
og seks fysisk. Til tross for produktive og konstruktive
digitale meter, er styret enig i at de fysiske matene gir mye
mer i form av motivasjon og inspirasjon. Styret har satt stor
pris pa & igjen kunne komme sammen.

Arbeidsutvalget har statt for lopende saksbehandling
mellom hovedstyremegtene i samarbeid med sekreta-
riatet, Arbeidsutvalget har bestatt av styreleder

Kari Sandberg og nestleder Tove Nakken.

Lokallag

Lymfekreftforeningen har ni lokallag som dekker hele
landet. Lokallagene er foreningens ferste kontaktpunkt
med medlemmene og gjer en viktig innsats i & organisere
lokale tilbud og aktiviteter, og deltar pa blant annet
Vardesenter og temakafeer.

| 2022 ble det endelig mulig for lokallagene & gjen-
oppta normal drift, De fleste kunne gjennomfere fysiske
arsmeoter, og mot varen var aktivitetsnivaet tilneermet likt
som fer pandemien.
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Landsmotet

Foreningens femtende ordinaere landsmate ble
gjennomfert 5. mai pa Scandic Hotell Lillehammer i
forbindelse med landskonferansen. Det var rundt
150 deltakere.

Landskonferansen

Arets vinnere av lymfomprisen: Odd B, Hauge og
Amund Aasgaard! Foto: Carita Teien

Det var med stor glede at styret, mot slutten av 2021,
sa at det endelig 1 an til & gjennomfere en lands-
konferanse. Konferansen fant sted 5.-7. mai pa Scandic
Hotel i Lillehammer. Det var rundt 150 deltakere, og en
god del forstegangsdeltakere. Det ble en helg fylt med
gode og leererike faglig bidrag, sosialt samvaer

og hyggelige aktiviteter. Solen skinte gjennom hele
helgen og det var godt & kunne metes igjen.

& I juni fikk lokallaget Midt-Norge/
Trendelag seg en hyggelig tur til
Kristiansund, Foto: Privat

> 15, september feiret Lymfe-
kreftforeningen 15 ar! Feiringen
ble avholdt i forbindelse med
halv-dags konferansen pé Gimle
kino. Styreleder Kari Sandberg
fikk eeren av & skjeere det forste
stykket, Foto: Carita Teien

| forbindelse med festmiddagen pé lerdagen, hadde
styret den glede og ere av & dele ut Lymfomprisen til to
av foreningens langvarige medlemmer, Amund Aasgaard
og Odd B. Hauge. Odd og Amund driver Myntmesterens
Hage og inviterer hvert ar til apen helg der overskudds-
midlene doneres til foreningen. Dette i tillegg til lang
aktivitet som tillitsvalgt og likeperson. Det var en glede
for styret & kunne uttrykke sin takknemlighet pa vegne av
foreningen, ved & overrekke denne prisen.

Nettverksmote og likepersonssamling

Dette nettverksmate var opprinnelig planlagt til varen
2022, men pandemiens usikkerhet gjorde at den ble
flyttet til senhasten. 11.-13. november samlet 25 deltakere,
fra atte av de ni lokallagene, i Oslo. Det hadde gatt to ar
siden forrige samling. Det ble en konstruktiv og hyggelig
helg. Organisasjonsutvikling og likepersonsarbeid var i
fokus, og man fikk mange gode og konstruktive samtaler
om hva foreningen skal drive med og hvordan vi kan na
enda flere mennesker.

Lymfomuka
Lymfomuka ble arrangert i uke 37 (12.-18. september) i
samsvar med den internasjonale Lymphoma Awareness

Week. Det var apne arrangementer i Bergen, Tromse
og Oslo. | Bergen og Tromse var det kveldsmeter med
fokus pa siste nytt innen behandling, trening og rehab-
ilitering samt kliniske studier. | Oslo ble det holdt en
halv-dags konferanse for fagfolk og andre interesserte,
pa Gimle kino. Det var satt opp et spennende program
med de fremste ekspertene fra Norge og Norden.

Alle arrangementene var godt besekt, og sistnevnte finnes
i opptak pa foreningens YouTube kanal: youtube.com/
playlist?list=PLVcUHSIekHOrPiu4OpGLZjq9402zYHPtg

Lymfomuka ble gjennomfert med stotte fra vare
samarbeidspartnere Roche, Kyowakirin, Janssen,
Takeda og Kreftforeningen.

Mestringskurs

Mestringskurset er et webinarbasert kurs i 8 deler,
stottet av Stiftelsen Dam. Prosjektet ble innvilget i 2019
og startet opp hasten 2020 med digitale foredrag for
47 deltakere, Etter planen skulle kurset veert avsluttet
med en fysisk helgesamling varen 2021, men pa grunn
av pandemien ble avslutningen flyttet til hesten 2022.

Den digitale delen av kurset har dekket tema som
mestring, seneffekter, kosthold, fysisk aktivitet med
mer. Avslutningshelgen hadde fokus pa mestring
og kommunikasjon.

Stor takk til Stiftelsen Dam som muliggjorde dette kurset.

Lymfekreftbladet

LYMFEKREFTBLADET  LYMFEKREFTBLADET

Medlemsbladet «Lymfekreftbladet» ble utgitt 4 ganger i
2022 og utgjer, sammen med den interaktive satsningen,
den viktigste informasjonskanalen ut til medlemmene,
parerende, helsepersonell og evrige interesserte. | aret
som har gatt har det veert mye fokus pa CAR-T og
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frustrasjonen rundt utilgjengeligheten i Norge. Vi hadde
blant annet et dybdeintervju med en nordmann som
valgte & endre sitt statsborgerskap til Storbritannia, for &
fa tilgang pa behandling. Videre har vi hatt flere medlems-
portretter, samt intervjuer med aktuelle fagpersoner.

Redaksjonen har bestatt av hovedstyret i samarbeid
med sekretariatet. Bladet er produsert av Orgservice.

En stor andel av medlemmene mottar bladet digitalt,
og var erfaring er at dette oppleves som positivt.

De som fortsatt ensker bladet i papirutgave, har
mulighet til & fa det.

@vrig kommunikasjon

Kommunikasjon med medlemmene er en heyt prioritert
oppgave. Sammen med medlemsbladet og sosiale media
er nettsiden lymfekreft.no en viktig informasjonskanal.
Viopplever at nettsiden er godt besekt og det gjeres en
innsats for & holde informasjonen oppdatert.

Ved utgangen av 2022 hadde foreningen 2 729 folgere pa
Facebook opp fra 2 608 folgere aret for. P& Instagram har
foreningen i skrivende stund 453 felgere, opp fra 317 aret
for. Antall folgere vokser jevnt fra ar til ar.

Sekretariatet er ansvarlig for drift av hjemmesider og
sosiale medier, med innspill fra hovedstyret.

Likepersonsarbeid

A kunne vaere der for andre mennesker i samme
situasjon, som har behov for rad, veiledning eller bare
a lufte sine tanker er en viktig funksjon a fylle, og det
jobbes kontinuerlig med & sikre at likepersonsarbeidet
fungerer pa en best mulig mate og er synlig for de som
behaver det. Lymfekreftforeningen har aktive like-
personer i alle lokallag.

Foreningen har jobbet internt med tillitsvalgte og like-
personer for & diskutere hvordan vi best kan organisere
oss, og hvordan vi nar pasientene. | lgpet av 2023 vil
man jobbe videre med & synliggjere likepersonene.

Kreftforeningen har i lepet av aret som har gatt, ledet

en prosess for & se hvordan Kreftforeningen kan bista i
likepersonsarbeidet. Det har veert en rekke arbeidsmeter
der man sammen med representanter fra de ulike pasient-
foreningene, har kommet frem til en modell. Den gar ut pa
at Kreftforeningen tar ansvar for oppleering av kursledere,
som igjen vil kunne gi oppleering videre innenfor sine egne
foreninger. Arbeidet ble konkludert ved &rets slutt, og man
forventer kurs i lepet av 2023,
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Styrets likepersonsansvarlige er Nina Norstrand og
Andreas Vikhals.

Fagrad

Fagradet bestar av:

Alexander Fossg, overlege ved Radiumhospitalet, OUS
Marianne Brodtkorb, overlege ved Radiumhospitalet, OUS
Unn-Merete Fagerli, overlege ved St. Olavs hospital
Martin Maisenhelder, overlege ved UNN

Ase Myklebostad, kreftsykepleier ved
Radiumhospitalet, OUS

Arne Kolstad, overlege ved Sykehuset Innlandet

Kari Sandberg, styreleder

Tove Nakken, nestleder

Det ble ikke avholdt et eget mote med fagradet i 2022,
men det ble konsultert med flere av rddets medlemmer
pa ulike saker.

Tilknytning til Kreftforeningen

Lymfekreftforeningen er en av 17 pasientforeninger

og likepersonsorganisasjoner som er assosiert medlem
i Kreftforeningen. Den faglige og ekonomiske stetten fra
Kreftforeningen et viktig bidrag til Lymfekreftforeningen.

Vare likepersoner og tillitsvalgte deltar pa en rekke
moter og aktiviteter i regi av Kreftforeningen. Dette
gjelder blant annet virksomhet pa Vardesentrene,
Krafttak mot Kreft, temakafeer og i det politiske og
brukermedvirkningsmessige arbeidet.

Nina Norstrand holdt en appell i forbindelse med overlevering av
100000 underskrifter til Helseminister Kjerkol for & kreve raskere tilgang
pa ny behandling. Overleveringskomitéen besto av CF-foreningens dag-
lige leder Damhaug Scheel, Kreftforeningens leder Ingrid Stenstavold
Ross og Nina Norstrand i Lymfekreftforeningen. Foto: Privat

Videre har sekretariatet ivaretatt den daglige kontakten
med Kreftforeningen.

Lymfekreftforeningen har representanter i Kreftforeningens
representantskap (Kari Sandberg og Tove Nakken).

Paregrendealliansen

Kreftforeningen har veert medlem av alliansen

siden 2021. Alliansen gjer mye nyttig arbeid opp mot
parerende, et arbeid som Lymfekreftforeningen gir
sin fulle stette til. Varamedlem Amund Aasgaard er
foreningens representant.

@vrige samarbeidspartnere

Vi gnsker a rette en stor takk til legemiddelselskapene
Janssen, Roche, Kyowa Kirin og Takeda som har bidratt
verdifullt med gkonomisk stette og godt faglig sam-
arbeid i aret som har gatt.

Vi ensker videre & rette en stor takk til landets lymfom-
leger som stiller opp for oss pa arrangement og lignende.
Vi setter stor pris pa dette arbeidet.

Qg sist, men ikke minst en takk til Studieforbundet
Funkis for tilskudd.

Lol g

QGYOWAKIRIN §EUNKIS

Brukermedvirkning

Lymfekreftforeningen har flere aktive bruker-
representanter rundt om i landet som gjer en viktig
innsats. Dette gjelder representanter gjennom

NAV og sykehus. Videre er foreningen medlem av
Kreftforeningens sentrale forum for brukermedvirkning
og bidrar aktivt i denne sammenheng. Foreningen har
i tillegg en brukermedvirker i nasjonalt kvalitetsregister
for lymfoide maligniteter (i Kreftregisteret).

Interessepolitisk arbeid

Lymfekreftforeningen har gjennom flere ar veert sveert
opptatt av tilgang til ny behandling, og spesielt tilgang til
CAR-T behandling. | aret som har gatt har man satt mye
fokus pa& denne saken gjennom intervjuer i medlems-
bladet og et arrangement pa Arendalsuka.

Arendalsuka
For forste gang var Lymfekreftforeningen tilstede pa
Arendalsuka med et eget arrangement som gikk under

navnet «Liv og livskvalitet gér tapt i pavente av ny og
innovativ behandling». Hensikten med arrangementet var
4 sette fokus pa tregheten i systemet for godkjenning av
nye metoder, med CAR-T som eksempel pa hvordan ting
kan ta flere ar, og hvor Norge blir hengende igjen som ett
av fa land som ikke tilbyr behandlingen. Arrangementet
ble innledet av styremedlem Andreas Vikhals. Deretter
gikk ordet til overlege og onkolog Alexander Fossg, fer
man fikk hare pasientens perspektiv fra to kreftoverlevere
(behandlet med CAR-T). Arrangementet ble avsluttet
med en debatt med representanter fra Arbeiderpartiet
og Heyre, i tillegg til de avrige deltakerne.

Arrangementet var godt besgkt med mye positive
tilbakemeldinger. Det ble tatt opptak som kan ses pa
foreningens YouTube kanal her: youtu.be/TrRawQptaHE

Rt . R =
Fra venstre, Sigve Stenersen (kreftoverlever), Alexander Fossa
(overlege fra OUS), Truls Vasvik (Arbeiderpartiet), Terje Soviknes
(FrP) og ordstyrer Aslak Bonde. Foto: Privat

18. oktober kom de gledelige nyhetene fra
Beslutningsforum at de hadde godkjent innfering

av CAR-T behandling som tredjelinjebehandling for
storcellet B-celle lymfom. Innfering av nye legemidler,
spesielt for sjeldne og dermed sma diagnosegrupper,
er noe som opptar foreningen i stor grad. Det job-
bes kontinuerlig med & sikre at disse gruppene far
tilgang pa den beste behandlingen pa markedet, og
det vil seerlig jobbes videre med & sikre CAR-T som
andrelinjebehandling.

@konomi
Foreningen har i henhold til revidert regnskap et

overskudd pa kr 142 984 i 2022,
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Vi ser med glede at mange benytter seg av Facebook sin
donasjonslesning og velger Lymfekreftforeningen som
mottaker. Dette setter vi stor pris pa. Vi gnsker med dette
4 rette en stor takk til alle som har veert med og bidra.

Styret mener at det fremlagte arsregnskapet gir et rett-
visende bilde over utviklingen og resultatet av foretakets
virksomhet og stilling. | samsvar med regnskapsloven
bekreftes det at forutsetningene for fortsatt drift er

til stede.

Formelt om foreningen
Lymfekreftforeningen er en ideell organisasjon.

Det har ikke veert ansatte i foreningen i 2022.

Foreningens styre har i 2022 hatt syv medlemmer,
hvorav fire kvinner.

Foreningens virksomhet forurenser ikke det ytre miljo.

Sekretariatet

Foreningens sekretariat leveres av Orgservice AS ved
daglig leder Elin Maria Wall, sekretariatsleder Andreas
Hole og seniorradgiver Carita Teien.

Medlemmer
Lymfekreftforeningen har 1177 betalende medlemmer
per. 31. desember 2022,

Medlemsutvikling 2016-2022
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Sommeren 2022 gikk foreningens ferste styreleder,
Klaus Dgscher bort, etter lang tid med sykdom. Det var
en fullsatt kirke til hans bisettelse, og foreningen var
representert ved nestleder Tove Nakken, tidligere styre-
leder Trond Svanberg, sekretariatsleder Andreas Hole
og overlege Alexander Fossa.

Oslo, 23. mars 2023

Soas fombnr

Tewe ekken (30 mar. 20,

TR ETTTE
Andreas Vikhals
Styremedlem
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