Arsmelding 2023

Lymfekreftforeningen



Hovedstyret

Etter landsmgtet i mai 2023 har hovedstyret bestatt av fglgende tillitsvalgte:

Styreleder Kari Sandberg
Nestleder Tove Nakken
Styremedlem Nina Nordstrand
Styremedlem Andreas Vikhals
Styremedlem John Meling
Varamedlem Randi Folden
Varamedlem Amund Aasgaard

Hovedstyret i Lymfekreftforeningen er et arbeidende styre og innsatsen som legges ned er
basert pa frivillighet. Hovedstyret gjennomfgrte ni styremgter i 2023.

Styremgtene har hovedsakelig blitt gjennomfgrt i sekretariatets lokaler i Oslo,
Wergelandsveien 1-3. Enkelte mgter har dessuten blitt gjennomfgrt digitalt.

Arbeidsutvalget har statt for Igpende saksbehandling mellom hovedstyremgtene i samarbeid
med sekretariatet. Arbeidsutvalget har bestatt av styreleder Kari Sandberg og nestleder Tove
Nakken.

Sekretariatet har veert til stede pa samtlige mgter i hovedstyret og arbeidsutvalget med
organisasjonsradgiver og/eller sekretariatsleder.

Lokallag
Lymfekreftforeningen har ni lokallag som dekker hele landet. Disse lagene er:

Lymfekreftforeningen Akershus, Buskerud og Oslo
Lymfekreftforeningen Innlandet

Lymfekreftforeningen Vestfold

Lymfekreftforeningen Telemark (avviklet fgrste halvar)
Lymfekreftforeningen Agder

Lymfekreftforeningen Rogaland

Lymfekreftforeningen Bergen og omegn
Lymfekreftforeningen Trgndelag/ Midt-Norge
Lymfekreftforeningen Nord-Norge

Lokallagene er foreningens fgrste kontaktpunkt med nye medlemmer og gj@r en viktig
innsats i a organisere lokale tilbud og aktiviteter. Dette gjgres i form av deltakelse pa blant
annet Vardesenter og temakafeer. Lokallagenes tilbud er av bade faglig og sosial karakter.
Det er generelt mye aktivitet og godt fremmgte i slike tilbud rundt om i landet.

| Ippet av varen 2023 ble virksomheten i Lymfekreftforeningen Telemark lagt ned og det ble
igangsatt en prosess for 3 utvide lokallaget i Vestfold, til 3 dekke bade fylkene Vestfold og
Telemark.



Landsmgtet

Foreningens 15. ordinzere landsmgte ble tradisjonen tro gjennomfgrt i forbindelse med
landskonferansen, fredag 5. mai pa Scandic Holmenkollen Park Hotell. Det var om lag 170
deltakere til stede.

Landskonferansen

Fgrste helg i mai samlet 170 medlemmer seg pa Scandic Holmenkollen Park,

pa toppen av Oslo. Konferansen ble innledet med landsmgtet, som er foreningens hgyeste
beslutningsmyndighet. Dagsorden ble fulgt i henhold til vedtektene. Valg ble foretatt og
representantene ga sin stgtte til det sittende styret som ble gjenvalgt. Det foreld ingen
innkomne saker til landsmegtet.

Helgen var som vanlig delt i faglige og sosiale sesjoner. Av det faglige var det foredrag ved
Jon Riise, som er seksjonsoverlege ved lymfomavdelingen pa Radiumhospitalet, OUS.

Riise delte erfaringene avdelingen har sa langt med CAR-T, en ny behandling som ble innfgrt
pa senhgsten i fjor mot diffust storcellet B-celle lymfom. Overlege Signe Spetalen fra Oslo
universitetssykehus kunne fortelle om patologens rolle med spesielt sgkelys pa det a ta en
biopsi og utfordringen i forhold til denne prosessen. Spetalen ble etterfulgt av Unn-Merete
Fagerli, som er overlege for lymfom ved Kreftklinikken ved St. Olavs hospital. Fagerli er
ekspert pa seneffekter og har forsket pa dette i en arrekke. Hun var spesielt opptatt av
fatigue, da dette er den seneffekten som ofte oppleves som mest krevende for pasientene.
Lgrdagens faglige program ble avsluttet ved motivator og foredragsholder Karin Fevaag
Larsen som snakket om hvor krevende det er a veere optimist.

Spndag morgen startet med overlege og onkolog Marianne Brodtkorb fra kliniske studier.
Brodtkorb ble etterfulgt av Frode Skanke fra Unicare Rgros som snakket om «remodellering»
etter kreftbehandling, altsa det a forme livet pa nytt ut ifra den nye tilveerelsen man befinner
seg i. Punktum for arets landskonferanse sto teolog og prest Per Anders Nordengen som
snakket om a gj@re det beste ut av livet slik livet har blitt.

Av gvrig innhold var det hyggelige stunder for deltakerne med utflukter pa Igrdagen, til
henholdsvis Roseslottet, Nasjonalmuseet og simulert skihopp i Kollensvevet.

Til festmiddagen lgrdag fikk vi fantastisk flott underholdning ved Knut Erik @stgard som er
norsk sanger, gitarist og latskriver — og lymekreftoverlever.

Evalueringen av landskonferansen viste at det hadde veaert en svaert vellykket helg som frister
til gjentakelse for mange av deltakerne.

Nettverksmgte og likepersonssamling
Det arlige arrangementet for likepersoner og tillitsvalgte; nettverksmgtet ble avholdt helgen
10. - 12. november 2023 pa Thon Hotel Arena pa Lillestrem. Det var 25 deltagere pa

samlingen.

Samlingen besto av fglgende innhold:



¢ Nye metoder for lymfekreft og seneffekter etter behandling v/ overlege Alexander
Fossa, OUS

e Status for Lymfekreftforeningens arbeid og forventninger til helgen v/ styreleder Kari
Sandberg og sekretariatsleder Andreas Hole

e Motivasjonsforedrag ved tidligere fotballproff Erik Thorstvedt

e Om brukermedvirkningsarbeid i Lymfekreftforeningen v/ Tove Nakken

e Om likepersonsarbeid i Lymfekreftforeningen v/ Nina Nordstrand og John Meling

Det var i tillegg satt av rikelig med tid til gruppeoppgaver og oppsummering av disse.
Nettverksmgtet er en arlig mgtearena som er viktig for foreningens tillitsvalgte for a fa faglig
pafyll og mgte andre tillitsvalgte.

Lymfomuka

For 6. aret pa rad gjennomfgrte Lymfekreftforeningen Lymfomuka som en nasjonal
kunnskapskampanje om lymfekreft. | ar hadde vi fatt med oss en rekke fagfolk fra Oslo,
Stavanger, Bergen og Trondheim. Rammen for arets kampanje var folkemgter i de nevnte

byene.

Det hele startet i Bergen tirsdag 12. september med over 100 personer pa
Radisson Bryggen Hotel. Vi fikk servert faglige foredrag ved:

» Onkolog Pystein Fluge om «Fremtidens lymfombehandling» fra
Haukeland universitetssykehus

e Forsker Lene Thorsen om «Fatigue og siste nytt pa forskningsfronten» fra Oslo
universitetssykehus

e Motivator og foredragsholder Marco Elsafadi med foredraget «Handtering av livets
motgang og utvikling av gode tankestrategier»

Onsdag 13. september var turen kommet til Stavanger hvor det samlet seg godt over
100 personer pa Radisson Hotel Atlantic i Stavanger Sentrum. | Stavanger fikk vi bidrag fra:

e Hematolog Idun Bakke Bg om «fremtidens lymfombehandling» fra Stavanger
universitetssjukehus

e Forsker Lene Thorsen om «Fatigue og siste nytt pa forskningsfronten» fra
Oslo universitetssykehus

e Musiker og revyartist Steinar Lyse med «Hadde et mal her i livet»

Torsdag 14. september var det Trondheim sin tur hvor mgtet fant sted pa Scandic
Nidelven Hotel med ca. 90 deltakere. Vi hadde faglige innslag ved:



» Overlege og onkolog Unn Merete Fagerli om «Fremtidens lymfombehandling» fra St. Olavs
Hospital

e Forsker Lene Thorsen om «Fatigue og siste nytt pa forskningsfronten» fra Oslo
universitetssykehus

* Revyartist og kreftpasient Rakel Sivertsen om «Sykehusskjorta»

Og sa pa Verdens lymfomdag var turen kommet til Oslo hvor arrangementet
fant sted pa Gimle Kino med 140 pameldte deltagere. Innslagene var ved:

e Professor Johanna Olweus om «Fremtidens lymfombehandling» fra Oslo
universitetssykehus

e Forsker Lene Thorsen om «Fatigue og siste nytt pa forskningsfronten» fra
Oslo universitetssykehus

» Lege og hjerneforsker Ole Petter Hjelle om «Sterk hjerne med aktiv kropp»

Fra Lymfekreftforeningen sentralt var styreleder Kari Sandberg og

sekretariatsleder Andreas Hole med. Disse utgjorde den omreisende arrangementsgruppen,
sammen med forsker Lene Thorsen som ogsa var med pa samtlige mgter. Vi vil rette en stor
takk til alle som stilte opp, bade fagfolk, pasienter, pargrende og andre interesserte.

Lymfomuka ble gjennomfgrt med stgtte fra vare samarbeidspartnere Roche, Incyte, Janssen,
Takeda og Kreftforeningen.

Lymfekreftbladet

Medlemsbladet «Lymfekreftbladet» ble utgitt 4 ganger i 2023 og utgjgr, sammen med den
interaktive satsningen, den viktigste informasjonskanalen ut til medlemmene, pargrende,
helsepersonell og gvrige interesserte. Lymfekreftbladet forsgker a gi nyttig informasjon til
vare medlemmer og andre interesserte giennom a formidle om vare aktiviteter og
engasjerte medlemmer rundt om i landet. Det er ogsa en viktig satsing a formidle faglige
artikler om aktuelle medisinske tema. | ar har vi blant gjort det i form av intervjuer med:

Overlege Jon Riise, Oslo universitetssykehus
Overlege Unn-Merete Fagerli, St. Olavs Hospital
Professor Martin Hutchings, Rigshospitalet, Kgbenhavn DK

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 gnsker bladet i papirutgave, har mulighet til a fa det.



@vrig kommunikasjon

Kommunikasjon med medlemmene er en hgyt prioritert oppgave. Sammen med
medlemsbladet og sosiale media er nettsiden https://lymfekreft.no en viktig
informasjonskanal. Vi opplever at nettsiden er godt besgkt og det gjgres en innsats for a
holde informasjonen oppdatert.

Ved utgangen av 2023 hadde foreningen 2822 fglgere pa Facebook opp fra 2729 fglgere aret
fer. 73 prosent av fglgerne er kvinner og et innlegg nar vanligvis 4300 personer. P3a
Instagram har foreningen i skrivende stund 534 fglgere, opp fra 435 forrige ar. Antallet
folgere pa sosiale medier fortsetter dermed a vokse.

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 a
sikre at likepersonsarbeidet fungerer pa en best mulig mate og er synlig for de som behgver
det. Lymfekreftforeningen har aktive likepersoner i alle lokallag.

Foreningen har jobbet internt med tillitsvalgte og likepersoner for & diskutere hvordan vi
best kan organisere oss, og hvordan vi nar pasientene. | Igpet av 2024 vil man jobbe videre
med a synliggjgre likepersonene.

Kreftforeningen har de siste arene jobbet med a koordinere en felles likepersonsopplaering
med egen kursmodul. Det har vaert gjennomfgrt kurs for kursledere og det vil i 2024
igangsettes kursing regionalt for nye likepersoner.

Styrets likepersonsansvarlige er Nina Norstrand og Andreas John Meling.

Fagrad

Fagradet bestar av:

Alexander Fossa, Radiumhospitalet, OUS

Marianne Brodtkorb, Radiumhospitalet, OUS
Unn-Merethe Fagerli, St Olavs hospital

Martin Maisenhglder, UNN

Kreftsykepleier Ase Myklebostad, Radiumhospitalet, OUS
Arne Kolstad, Sykehuset Innlandet

Styreleder Kari Sandberg

Nestleder Tove Nakken

Det ble ikke avholdt et eget mgte med fagradet i 2023, men det ble konsultert med flere av
radets medlemmer pa ulike saker.

Tilknytning til Kreftforeningen


https://lymfekreft.no/

Lymfekreftforeningen er en av 17 pasientforeninger og likepersonsorganisasjoner som er
assosiert medlem i Kreftforeningen. Den faglige og gkonomiske stgtten fra Kreftforeningen
et viktig bidrag til Lymfekreftforeningen.

Vare likepersoner og tillitsvalgte deltar pa en rekke mgter og aktiviteter i regi av
Kreftforeningen. Dette gjelder blant annet virksomhet pa Vardesentrene, Krafttak mot Kreft,
temakafeer, i det politiske pavirkningsarbeidet og i brukermedvirkningsarbeidet.
Sekretariatet ivaretatt den daglige kontakten med Kreftforeningen.

Lymfekreftforeningen har representanter i Kreftforeningens representantskap. Styreleder
Kari Sandberg og nestleder Tove Nakken er representanter.

Pargrendealliansen

Kreftforeningen har veert medlem av alliansen siden 2021. Alliansen gjgr mye nyttig arbeid
opp mot pargrende, et arbeidet som Lymfekreftforeningen gir sin fulle stgtte til.
Varamedlem Amund Aasgaard er foreningens representant i Pargrendealliansen.

@vrige samarbeidspartnere
Vi gnsker a rette en stor takk til legemiddelselskapene Janssen, Roche, Incyte og Takeda som
har bidratt verdifullt med gkonomisk stgtte og godt faglig samarbeid i aret som har gatt.

Vi gnsker videre a rette en stor takk til landets lymfomleger som stiller opp for oss pa
arrangementer, og i vart informasjons- og politiske pavirkningsarbeid. Vi setter stor pris pa
dette bidraget.

Sist, men ikke minst, retter styret en takk til Studieforbundet Funkis for tilskudd til kurs- og
opplaeringsaktivitet.

Brukermedvirkning

Lymfekreftforeningen har flere aktive brukerrepresentanter rundt om i landet som gjgr en
viktig innsats. Dette gjelder representanter giennom 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 og bispesifikke antistoffer. Det er et viktig mal for
Lymfekreftforeningen at tilbudet til ymfompasienter i Norge er pa linje med det som er i
sammenlignbare land og vi jobber i dette arbeidet tett opp mot politikere og media for a
adressere denne saken.

Arendalsuka 2023
For andre aret pa rad arrangerte Lymfekreftforeningen et eget mgte under den politiske

festivalen i Arendal i august. Vart mgte hadde temaet «Hva har Norge rad til av ny og
innovativ kreftbehandling?».



| 2023, som det foregaende aret, var det den erfarne journalisten Aslak Bonde som ledet
motet. Vi hadde med oss overlege Alexander Fossa, leder for Norsk Lymfomgruppe,
avdelingssjef Andreas Stensvold fra Sykehuset @stfold og Katrine Bryne fra
Legemiddelindustriens interesseorganisasjon til & diskutere temaet sammen med var egen
styreleder Kari Sandberg.

Det var bred enighet i den faglige debatten om at Norge ma bruke bade
kortere tid til 3 behandle nye metoder — og innfgre det som er forventet av oss i
sammenligning med Norden og resten av Europa.

Den faglige debatten ble fulgt opp av en debatt med to politikere; stortingsrepresentant
Tove Elise Madland fra Arbeiderpartiet og lederen for Partiet Sentrum; Geir Lippestad.

Kort tid etter vart mgte under Arendalsuka godkjente beslutningsforum CAR-T i andre
linjebehandling av Diffust storcellet B-celle Lymfom.

@konomi

Foreningen har i henhold til revidert regnskap et pa et underskudd palydende kr. 266 315 i
2023. Inntektene har imidlertid aldri vaert hgyere for foreningen, og underskuddet knyttes til
et hgyt aktivitetsniva.

Vi ser ogsa med glede at mange benytter seg av Facebook sin donasjonslgsning og velger
Lymfekreftforeningen som mottaker. Dette setter vi stor pris pa. Vi gnsker med dette a rette
en stor takk til alle som har vaert med og bidra.

Formelt om foreningen

Lymfekreftforeningen er en ideell organisasjon. Styret mener at det fremlagte arsregnskapet
gir et rettvisende bilde over utviklingen og resultatet av foretakets virksomhet og stilling. |
samsvar med regnskapsloven bekreftes det at forutsetningene for fortsatt drift er til stede.
Det har ikke vaert ansatte i foreningen i 2022.

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

Foreningens virksomhet forurenser ikke det ytre miljg.

Sekretariatet
Foreningens sekretariat har vaert levert av Orgservice AS ved daglig leder Elin Maria Wall,
sekretariatsleder Andreas Hole og organisasjonsradgiver Carita Teien.

Medlemmer
Lymfekreftforeningen hadde 1252 betalende medlemmer per. 31.12.2023. Dette er en
gkning pa 75 fra forrige ar.



Oslo, 12. mars 2024

Kari Sandberg Tove Nakken
Styreleder Nestleder

John Meling Andreas Vikhals

Styremedlem Styremedlem

Nina Norstrand
Styremedlem



