[
m Prostatakreft
I foreningen

Referat hovedstyremgte 9. februar 2023

Til stede: Daniel Ask (mgteleder), Per Gjertsen, Bjgrn Garlimo, Dag Utnes (pa Teams), Hans-Fredrik
Donjem, Egil Egge, Peder Gjetmundsen.
Meldt forfall: ingen

Fra sekretariatet: Andreas Hole og Kathrine Storm-Olsen (referent). Carita Teien deltok pa sak 9. Elin
Lilloe-Wall deltok pa sak 4. gkonomi og med gkonomi pa sak 5.

Tidspunkt: Torsdag 9. februar 11.30 -16.15 Sted: Wergelandsveien 1-3

1/17-2023

2/17-2023

3/17-2023

4/17-2023

Saksliste for mgte nr. 1/2023:

Godkjenning av innkalling og saksliste

Vedtak: Innkalling og saksliste ble godkjent.

Notat: Det ble uttrykt gnske om a starte fremtidige mgter tidligere pa
dagen, f.eks. kl. 10.00, for a fa nok tid til a3 behandle alle saker.

Endelig godkjenning av referat fra Hovedstyremgte 15.12.22

Vedtak: Referatet ble godkjent

Medlemsrapport

Andreas Hole orienterte. Totalt 3650 medlemmer pr 31.12.2022. Hgyeste
medlemsvekst pa 10 ar. (Innmelding: 422, Utmeldte: 215, Dgd: 105.)

Pkonomi

Forelgpig arsregnskap 2022

Elin Lilloe-Wall la frem forelgpig arsregnskap for 2022 med totale utgifter
pa 10, 4 millioner og totale inntekter pa 9,7 millioner. Det ligger an til et
forelgpig underskudd pa ca. 800 000.

Det kommenteres at underskuddet ogsa speiler et ar med usedvanlig hgy
aktivitet, og at foreningen ogsa har hatt hgyere inntekter enn tidligere.

(Fortsetter neste side)
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@Pkonomi (fortsettelse)

Det ble kommentert at lagerutgiftene for 2022 var hgye. Elin Lilloe-Wall
redegjorde for at materiell for Bartekampen 2023 bgr legges til samme
lager som gvrig materiell for a senke kostnadene for 2023.

PROFO vil videre ha mulighet til 8 sgke om utvidet momsrefusjon pa
grunnlag av at utgiftene har oversteget 10 millioner kroner i 2022.

Forslag til budsjett 2023
Elin Lilloe-Wall redegjorde for forslaget til budsjett, utarbeidet i samarbeid
med kasserer Per Gjertsen. Fglgende endringer i belgp ble notert:

e post: gaver innsamling: belgpet gkes til 400 000

e post: hovedstyret mgter: belgpet gkes til 300 000

e post: andre mgter: belgpet gkes til 300 000

e post: media, web, IT, e-post: belgpet gkes til 175 000

Andreas Hole orienterte om mulighet for a sgke prosjektmidler fra
Kreftforeningen til avvikling av 20-ars jubileet i forbindelse med
landskonferansen. Maksimalt belgp er 200 000. Sgknadsfrist 1. mars 2023.

Vedtak: Det ble besluttet a sgke slike prosjektmidler fra Kreftforeningen.

@vrige kommentarer:

Det kom spgrsmal om gkning i administrasjonskostnader fra Orgservice.
Dette fglges opp av arbeidsutvalget. Det ble ogsa nevnt at
kostnadsbesparinger pa PROFO-nytt kan utredes.

Bartekampen 2023

Forelgpig regnskap 2022
Elin Lilloe-Wall presenterte forelgpig regnskap med et forelgpig
underskudd pa ca. 600 000.

Vedtak: Hovedstyret tar forelgpig regnskap til orientering.

Forslag til organisering

Andreas Hole la fram forslag til organisering:

Hovedstyret har rollen som styringsgruppe og er eier av prosjektet.
Andreas Hole fortsetter i rollen som prosjektleder. Arbeidsgruppen for
prosjektet bestar for gvrig av: Egil Egge, Nicholas Evans og Trond
Fevolden. Det dras veksler pa de ressurser som ma til Igpende av
prosjektgruppen.

Vedtak: Hovedstyret tok forslaget til orientering. (Fortsetter neste side)
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Bartekampen 2023 (fortsettelse)

Valg av mediebyra
Presentasjon av prosjektplan

Andreas Hole la fram forslag for valg av mediebyra og presentasjon av
forelgpig prosjektplan.

Hole informerte om invitasjon fra Prostatacancerforbundet om mulig
samarbeid med Mustaschkampen i Sverige. Det ligger an til at
Mustaschkampen skal fokusere pargrende som tema i 2023.

Mediebyraet «Flokk» har hatt et mgte med toppledelsen i Schibsted
Media om mulig samarbeid med VG i arets kampanje.

Notat: | fremdriftsplanen star det at hovedstyremgtet er 16 mars. Det er
en skrivefeil, neste hovedstyremgtet er 24. mars som tidligere avtalt.

Vedtak: Styret tok punktene valg av mediebyrd og presentasjon av
prosjektplan til orientering.

6/17-2023 Den Nasjonale Prostatakreftdagen (DNP) 2023

Presentasjon av forslag til konsept og innhold
Berammelse av dato

Andreas Hole presenterte.

Vedtak 1 av 2: Presentasjonen og forslaget tas til orientering. Fagradet
jobber videre med DNP.

Vedtak 2 av 2: Fglgende dato, sted og tid vedtas:
Dato: torsdag 2. november, Sted: Gimle kino Tid: 10.00 — 15.00

7/17-2023  pPROFO fyller 20 ar — kongress 21-23. april 2023

Andreas Hole orienterte.

Status for program og pamelding

De medisinskfaglige foredragsholderne som er bekreftet til Igrdag 22. april
er: Urolog Kirsti Aas, urolog Karol Axcrona og onkolog Torgrim Tandstad.
Av gvrige foredragsholdere er motivator Karin Fevaag Larsen bekreftet.
Det jobbes med gvrige navn.

Hvalfangstmuseet, Midtasen og Jotunmuseet foreslas som utflukter for
Igrdagen.

Lokallag Vestfold vil ta ansvar for registrering av deltakere fredag
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Andreas Hole orienterer om ca 60 pameldte i skrivende stund. Malsetning
om 150 deltakere. Ingen frist for pamelding per dags dato.

Notat: Medlemmene av hovedstyret skal melde seg pa selv.

Status for arbeid med jubileumshefte
Sekretariatet jobber med Nils-Petter Sjgholt om jubileumsheftet.

Vedtak 1 av 2: Presentasjonen og forslaget tas til orientering.

Vedtak 1 av 2: Sekretariatet skal sende ut informasjon til alle lokallag, i
nyhetsbrev, om at Hovedstyret gnsker at alle lokallag sterkt vurderer a
dekke kongressdeltakelse for alle sine styremedlemmer med ledsager.

8/17-2023 Politisk pavirkningsarbeid

Siste nytt fra NUF’s arbeid
Oppfelging av Helsedirektoratet og Kreftregisteret

- Daniel Ask orienterte om NUFs policy document med spgrsmal om
innfgring av organisert prostatakrefttesting i Norge som er overlevert til
Helsedirektoratet. Policy-dokumentet vedlegges referatet.

- Daniel Ask og Andreas Hole har hatt mgte med patroppende leder i NUF,
Kirsti Aas om videre samarbeid. Det er ogsa avholdt et felles mgte med
fagpersoner og Kreftforeningen om det videre arbeidet.

- PROFO har invitert seg til et mgte med Helsedirektoratet og avventer
svar om det. Det planlegges ogsa et mgte med Kreftregisteret.

Planlegging av politiske mgter

- Nar det gjelder samarbeid med AP har vart medlem Geir Steinar Dale
(som ogsa er leder i Bergen AP) informert om at Bergen AP har vedtatt a
ga for innfgring av prostatakreft-screening, og at dette er spilt inn som
forslag til kommende AP- landsmgte.

- Det er videre booket mgte med Marit Vea og Alfred Bjgrlo i Venstre. Det
er dessuten et samarbeid med Venstre om utarbeidelse av et forslag om
at venstre skal ga inn for screening.

- Det avventes ogsa tidspunkt for mgte med Bard Hoksrud i FrP og Hans
Inge Myrvold i Senterpartiet.

- Bjgrn Garlimo nevner at styret i lokallag Vestfold planlegger a dra pa tur
til Stortinget. Andreas Hole nevner at slike mgter bgr gjgres i samarbeid
med foreningen sentralt. Andreas Hole vil ta kontakt med Vestfold om
dette. (Fortsetter neste side)
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Politisk pavirkningsarbeid (Fortsettelse)

Arendalsuka

Daniel Ask spurte hovedstyret om PROFO ogsa i ar burde delta pa den
politiske festivalen Arendalsuka (uke 33). Det fulgte en diskusjon i
hovedstyret om kost/nytte verdien av dette og om arets tema.

Vedtak: Deltakelse pa Arendalsuka skal utredes til neste hovedstyremgte

Bokutgivelse; Prostatakreft, hva na?

Carita Teien presenterte status for boka, gjennomgikk de fem seksjonene,
kapittelinnhold og framdrift av boka. Deadline for innhold medio mars.
Grunnet gkte utgifter siden fgrste budsjett har Teien sgkt om ekstra
midler fra Helsedirektoratet, svar pa sgknad kommer 10. mars. Bok ferdig
trykket forventes medio juni.

Det diskuteres om boka skal legges ut for salg eller bare distribueres
gratis. Dette skal diskuteres videre pa et senere tidspunkt.

Bjorn Garlimo stilte spgrsmal om det kunne tenkes at noen av sykehusene
vil kunne nekte a distribuere boka grunnet innhold. Dette forventes ikke,
da dette ikke er opplevd tidligere med andre tilsvarende bgker.

Det diskuteres om kapittel om ny og alternativ og behandling raskt kan
foreldes og gj@re boka uaktuell. Kathrine Storm-Olsen nevner at en mulig
Igsning pa dette kan veere a informere tydelig om dette i boka og legge
inn lenke og QR kode til hjemmesiden med oppdatert info.

Vedtak: Hovedstyret tok gjennomgangen til orientering.

Oppleering og kursing av tillitsvalgte

Kvalitetssikring av det videre arbeidet

Daniel Ask orienterte om behov for kvalitetssikringen og styrebehandling
av prosjektet. Daniel foreslar at en komite som jobber videre med
prosjektet.

Revidert utkast til organisasjonshandbok

Bjgrn Garlimo orienterte om muligheter for a arrangere intern opplaering
for organisasjonshandboken i form av 6 dagsmgter pa fglgende steder:
Arendal, Stord, Molde, Vaernes, Oslo og Bodg. Det fulgte sa en diskusjon
om forslaget. (Fortsetter neste side)
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Opplaering og kursing av tillitsvalgte (Fortsettelse)

Daniel Ask foreslar at arbeid med utvikling av og opplaering i
handlingsplan og politisk plattform bgr samkjgres med
organisasjonshandboka.

Vedtak: Det skal settes ned en hurtigarbeidende komité som ser videre pa
handlingsplan, politisk plattform og det utarbeidede forslaget til
organisasjonshandbok. Forslag til medlemmer: Kjell Bruberg, Dag
Andersen, Hans-Fredrik Donjem (leder) og Bjgrn Garlimo.

Nye metoder

Daniel Ask orienter om behandling av utredning av robotassistert kirurgi
pa sist mgte i Bestillerforum.

Vedtak: Hovedstyret tok gjennomgangen til orientering.

Likepersonsarbeid

Dag Utnes orienterer fra likepersonsutvalget. Det skal finnes et nytt
medlem til utvalget, for a erstatte Per Morten Holmen som trekker seg av
helsemessige arsaker. Utvalget vil forespgrre Bjgrn Harald Johansen
(Haugesund) om han vil tre inn.

Det planlegges a pregve ut kurs i Bergen og Trondheim. Neste mgte i
Likepersonsutvalget avholdes 22. mars 2023.

Sykehuset Sgrlandet har na normalisert Likepersonsarbeidet til slik det
opprinnelig var.

Vedtak: Hovedstyret tok gjennomgangen til orientering.

Nytt fra Europa-UOMO

Daniel Ask orienterte om siste nytt fra Europa UOMO.

Nils Petter Sjgholt har sagt seg villig til 3 fortsette som PROFOs UOMO-
kontakt.

Vedtak: Det ble besluttet a delta pa UOMOs generalforsamling Kypros,
Larnaca, 25. mai. Hans-Fredrik Donjem og Daniel Ask deltar
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Status for Mestringshelger — DAM-finansiert prosjekt

Status for mestringskurs ble presentert med skriftlig vedlegg til agenda
for mgtet. Det skal giennomfgres fem regionale mestringskurs for
prostatakreftpasienter og deres partnere. Hvert kurs vil ga over en
helg.

Styringsgruppe for prosjektet: Hovedstyret.

Prosjektgruppe: Prosjektgruppen var fgrst skissert til 3 besta av:
Andreas Hole, Kathrine Storm-Olsen og Tore Borg (sexolog), i tett
samarbeid med lokallagene for hvert omrade.

Kathrine Storm-Olsen orienterte om at Marie Storjord (psykiatrisk
sykepleier) skal ta over for Tore Borg som fagmedlem i
prosjektgruppen, da Tore Borg ikke kan stille. Det kom ikke helt klart
fram pa mgtet, men Marie Storjord skal ikke ta over Tore Borgs
funksjon som sexolog. Storjord er spesialist pa kommunikasjon og skal
lede samtalegruppene. Det arbeides med a fa plass avtale med andre
egnede sexologer som erstatning for Tore Borg.

Endelige datoer for helgene ma avklares i henhold til fagfolkenes
tilgjengelighet.

Vedtak: Hovedstyret tok statusen til orientering

Tilbakemelding fra regionene

Det var en runde rundt bordet med korte orienteringer fra lokallagene.

Eventuelt

Daniel Ask nevner utfordringer rundt prioritering av ulike oppgaver nar
man har flere roller. Ask ga uttrykk for at deltakelse, stgtte og pleie til
lokallagene bgr prioriteres f@rst.

Orienteringer

Daniel Ask orienterte kort om fglgende tema: (Fortsetter neste side)
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Orienteringer (Fortsettelse)

Verdens kreftdag

Ny handingsplan: Den hurtigarbeidende komiteen som skal jobbe
med politisk plattform og organisasjonsandbok (se punkt 10) skal
ogsa jobbe med ny handlingsplan, som begr veere Ferdig i 2023.

Nytt produkt innen PET-diagnostikk: SAM Nordic.

Nytt produkt: Daniel Ask formidler kontakt mellom St. Olavs/ sjef for
onkologi Midt Norge og Morten Torsaether Barton om et nytt gel
produkt, Barrigel-Rectal-Spacing, som kan fungere bedre enn Space
OAR hydrogel ved stralebehandling av prostatakreft.

Kreftforeningen gnsker na ogsa a ha en vara Nominasjonskomiteen.

Kreftforeningen har bedt om kommentarer fra pasientforeningene
om grunnbelgp vs prosjektstgtte. PROFO har levert sin kommentar, i
favgr av grunnstgtte som tidligere.

Daniel etterlyser vedtak pa praktisk gjennomfgring av arsmgter i
lokallagene. Skal det vedtas at arsmgter skal giennomfgres med
fysisk oppmgte? (sa fremt det ikke er snakk om en formell
nedstigning av landet)? Vedtak: forslag til vedtak om gjennomfgring
av lokallagenes arsmgter presenteres pa landsmgte.



