Sak 3 Landsstyrets arsberetning for 2019

Arsberetning fglger under,

Forslag til vedtak: Arsberetningen godkjennes.

Arsberetning for 2019

Landsstyret har i 2019 hatt 5 ordinzere
styremgter.

Styremgtene har vaert avholdt i lokalene
til Orgservice over en dag.

Landsstyret besto av folgende personer
frem til landsmgtet 2019:

Styreleder Are Rydland, Nord-Norge

Nestleder Chris Foss, @st-Norge

Styremedlem Harald Ophaug, Midt-Norge
Styremedlem May Wettre Holthe, @st-Norge
Styremedlem Ove Korsnes, Midt-Norge

Styremedlem Bjgrn Fjeerli, Midt-Norge

Styremedlem Marianne Lambech Pettersen, @st-Norge

Etter valget pa landsmdgtet 14. juni 2019
pa Litteraturhuset konstituerte det nye
landsstyret seg slik:

Styreleder Are Rydland, Nord-Norge

Nestleder Chris Foss, @st-Norge

Styremedlem Harald Ophaug, Midt-Norge
Styremedlem May Wettre Holthe, @st-Norge
Styremedlem Ove Korsnes, Midt-Norge

Styremedlem Bjgrn Fjzerli, Midt-Norge

Styremedlem Marianne Lambech Pettersen, @st-Norge

Styrets arbeid

Det har veert 5 ordinaere styremgter og 9
mgter i arbeidsutvalget i 2019. Styremgte-
ne og AU-mgtene har blitt holdt i lokalene
til Orgservice i Thomles gate 4.

Styret har veert svaert aktive i 2019 med

blant annet planleggingen og gjennomfg-
ringen av Munn- og halskreftdagen, folke-
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helseopplysningskampanje under aksjons-
uken, politisk arbeid rettet mot bedre
refusjonsordning for tannlegeutgifter, og
styrking av kontakten mellom landsstyret
og lokalavdelingene. Det har vert god
kontinuitet pa styremgtene og generelt
svaert godt oppmgte blant styremedlem-
mene.

Arbeidsutvalget bestar av leder, nestleder
og organisasjonsradgiver fra sekretariatet.
AU sin oppgave er a forberede landsstyre-
mgter og fglge opp styrevedtak. Mgtene
finner vanligvis sted i forkant av landssty-
remgtene. AU har hatt hgy mgtevirksom-
het i 2019.

Okonomi

Munn- og halskreftforeningens regnskap
for 2019 er fgrt av Orgservice ved gko-
nomiansvarlig Elin Lilloe-Wall. Revisor er
Deloitte AS.

Arets regnskap viser et positivt resultat pa
kr 37.074. Dette er etter en avsetning pa
250.000 til landskurset 2020. (Denne av-
setningen overfgres til 2021 pga avlysning
som fglge av covid-19).

Av inntekter er tilskudd fra Kreftforenin-
gen og fra Barne-, Ungdoms- og Familiedi-
rektoratet (Bufdir), samt medlemskontin-
genten de viktigste kildene. Medlemstallet
utgjgr en del av grunnlaget for stgtten fra
Bufdir og er sdledes sveert viktig.



| 2019 hadde vi et finansielt samarbeid
Bristol Myers Squibb, Merck og MSD som
var sponsorer av Munn- og halskreftdagen,
i tillegg til at Bristol Myers Squibb stgttet
produksjon av filmer som ble brukt under
aksjonsuka. Videre annonserte Atos i med-
lemsbladet.

Det har veert en jevn nedgang i stgtte fra
Kreftforeningen siden 2012, og frem til
2017 var reduksjonen pa 26 %. Tilskuddet i
2019 var likt 2018 og det var fglgelig ingen
ytterligere reduksjon.

Formelt om foreningen

Munn- og halskreftforeningen ble etablert
i 1967 under navnet Norsk landsfore-

ning for laryngektomerte. | 2010 endret
foreningen navn til dagens navn ettersom
munnhulekreftrammede ogsa ble inklu-
dert i foreningen. | dag er gruppene om-
trent like store og foreningen har i under-
kant av 600 medlemmer.

| tillegg til de som har gjennomgatt be-
handling er pargrende en viktig medlems-
gruppe, samt andre med interesse for fa-
get, slik som helsepersonell og logopeder.
Foreningen arbeider for & fremme med-
lemmenes interesser og vaere et forum for
stgtte og oppfalgning.

Likepersonsarbeid

Munn- og halskreftforeningen har et nett-
verk av likepersoner rundt om i landet. |
2019 var det i overkant av 60 likepersoner
som var til disposisjon for de som tren-
ger noen a snakke med i forbindelse med
sykdommen og behandlingen. Det er stor
likepersonsaktivitet knyttet til de stgrste
sykehusene og det ble gjennomfgrt rundt
185 samtaler av ulik lengde ila 2019.

Flere likepersoner foreleste i 2019 pa LMS-
kurs pa Vardesenteret i kraft av sine roller
som likeperson/ tillitsvalgt.

Foreningen har jobbet aktivt med & finne
en ny modell for sin likepersonsopplaering.
For & unnga at det gar for lang tid mellom
hver opplaering forsgkte man fra hgsten
2019 en alternativ modell. Chris Foss og
Morten Bryn (begge erfarne likepersoner i
foreningen) holdt et dagskurs i Oslo for &4
personer. Ordningen ble ansett som vel-
lykket og man gikk inn for viderefgring av
dagskurs-modellen som gir fleksibilitet ift
kursing. Neste planlagte kurs fant sted pa
starten av nyadret.

Medlemmene i likepersonskomitéen vars-
let i 2019 at de gnsket a fratre sine roller.
Pga ny opplaeringsmodell har man ikke
gatt inn for & viderefgre komitéen.

Lokalavdelingene

Lokalavdelingene er basis for Munn- og
halskreftforeningens utadrettede virksom-
het og er foreningens forlengede arm i
det formalstjenlige og politiske arbeidet.
Lokalavdelingene organiserer likepersons-
arbeidet, engasjerer medlemmer i bruker-
medvirkning, og organiserer medlemsmg-
ter med faglig innhold.

Foreningen har lokalavdelinger i Hor-
daland/ Sogn og Fjordane, Midt-Norge,
Nord-Norge, Rogaland, Sgr-Norge, @stfold
og Pst-Norge. Alle lokalavdelingene drives
av et lokalstyre med egen gkonomi og
egne aktiviteter.

| 2019 gikk man inn for & forsgke a dekke
opp et geografiske «tomrom» som var
Vestfold og Telemark. Det ble innkalt til et
mgte for & diskutere muligheter og in-
teresse for d starte en egen lokalavdeling.
Det var stor interesse og 3 personer satte

i gang arbeid med a fa det formalisert.
Grunnet sykdom ble prosessen forsinket
og innen utgangen av dret var det ikke
formelt opprettet en egen lokalavdeling.
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Munn- og halskreftforeningens
avdelinger med styreledere pr
31.12.2019:

Munn- og halskreftforeningen avdeling
Nord-Norge: Are Rydland

Munn- og halskreftforeningen avdeling
Midt-Norge: Bjgrn Fjaerli

Munn- og halskreftforeningen avdeling
Hordaland/ Sogn og Fjordane: Gerd Turgy
Munn- og halskreftforeningen avdeling
Rogaland: Leif Strgmberg

Munn- og halskreftforeningen avdeling
@st-Norge: Torbjgrn Bull-Njaa

Munn- og halskreftforeningen avdeling
@stfold: Rune Karlsen

Munn- og halskreftforeningen avdeling
Sgr-Norge: Harald Storm Larsen

Komitéer
Komitéene i Munn- og halskreftforenin-
gen hadde fglgende sammensetning pr.
31.12.2019:

Landskurskomité

Landskurskomitéen bestar av Gry Tveteras
og Tina Schgyen. Det er et naert samar-
beid med AU.

Likepersonskomité

Anne Heimly (OUS), Marianne Lambech
Pettersen, Terje Vonstad, og Liv Hilde
Pettersen (OUS). Komiteen ble opplgst
hgsten 2019.

Valgkomité
Ann Karin Merket, Kari Kristiansen og Kir-
sti Hansen.

Redaksjonskomité

Are Rydland, Chris Foss og May Wettre
Holthe.
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Administrasjon og sekretariat
Orgservice AS ivaretar Munn- og halskreft-
foreningens administrative behov.
Foreningen har en avtale med Orgservice
for a ivareta foreningens sekretariat.

Sekretariatet bestod ved arets slutt av:
Andreas Hole, spesialradgiver

Elin Maria Wall, daglig leder

Carita Teien, organisasjonsradgiver
Elisabeth @demark, leder medlemsservice
Marcus Wall, medlemsservice

Janicke Mathisen, medlemsservice (fra hgs-
ten 2019)

Valencia Muniandy, medlemsservice

Tomy Hoang, grafisk designer

Samarbeidet mellom sekretariatet og
landsstyret fungerer godt.

Medlemsmassen

Per 31.12.2019 var det 583 betalende med-
lemmer i Munn- og halskreftforeningen.
Dette tilsvarer en nedgang pa ca 4 %.
Totalt i 2019 fikk foreningen 65 nye med-
lemmer, rundt 10 % av nye munnhulekreft-
tilfeller. Foreningen star overfor utfordrin-
gen med & motivere medlemmene til &
fortsette sitt medlemskap og rekruttering
av nye medlemmer er en hgyt prioritert
oppgave for styret. Det jobbes kontinu-
erlig med a sikre gode medlemstilbud

og aktive lokalavdelinger og et engasjert
likepersonsapparat med likepersoner som
mgter pasienter i forbindelse med behand-
ling er helt sentralt.

Landskurs

Det ble ikke avholdt landskurs i 2019 etter
beslutning pad landsmgte i 2018 om at det
skulle avholdes annethvert ar.

Landsmagte

Pa landsmgte i 2018 ble det vedtatt a
legge om formen pd landsmgtet til en
delegatbasert ordning. |1 2019 ble landsmg-



te gjennomfgrt pa denne maten for fgrste
gang. Representanter fra 5 av 7 lokal-
avdelinger deltok pad landsmgte 14. juni pa
Litteraturhuset i Oslo.

| etterkant av landsmgte ble det gjennom-
fgrt en strategiworkshop for a dra ekstra
nytte av at s mange tillitsvalgte var
samlet. Temaet var hva foreningen skal ha
fokus pa i drene som kommer.

Seminar for tillitsvalgte

For a styrke organisasjonsarbeidet og
band med lokalavdelingene ble det i
november gjennomfgrt et seminar for de
tillitsvalgte over to dager i Oslo. Lokal-
avdelingene presenterte arbeid fra sine
omrdder og det ble gjennomfgrt grup-
pearbeid rundt temaer om foreningens
malsetting, aktivitetstilbud og hvordan
man kan ruste foreningen for fremtiden.
| tillegg var det foredrag om pakkeforlgp
hjem, samt viktigheten av brukermed-
virkning med eksempel fra odontologisk
fakultet i Oslo.

Eresmedlemskap
Det ble ikke tildelt noen aresmedlemskap
i 2019.

Aksjonsuken

Munn- og halskreftdagen ble holdt 16. sep-
tember pa Gamle Logen for i underkant
av 200 deltakere. Pa forhdnd ble det lagt
mye arbeid i d knytte gode kontakter til
det faglige og politiske miljget for a sikre
et helhetlig og godt program.

Deltakerne bestod i stor grad av sykeplei-
ere, onkologer, tannleger, fagspesialister,
fastleger og annet helsepersonell med in-
teresse for munn- og halskreft. Dagen ble
ledet av Aslak Bonde, politisk journalist

i Morgenbladet siden 2006. 10 foredrags-

holdere fra OUS, Haukeland universitets-

sykehus, Unicare rehabilitering, nasjonalt

kompetansesenter for seneffekter, norsk
forening for allmennmedisin og Karolin-
ska Institutet i Stockholm bidro til & gjgre
dagen til en suksess. Det er bred enighet i
styret om at suksessen bgr fglges opp.

Onsdagen i aksjonsuken representerer
«tidlig diagnostiseringsdag» og for a
markere dagen hadde foreningen laget
en rekke filmsnutter for a sette fokus pa
HPV, med oppfordring til unge menn om
a vaksinere seg. Med pa filmprosjektet var
nestleder i foreningen Chris Foss og Fabi-
an Asla fra sekretariatet. Fabian er 24 ar
og representer den aldersgruppen av unge
menn som hadde fatt vaksinen gratis der-
som de hadde de veert jenter. Filmene ble
kjgrt ut pa Facebook og ila en uke hadde
filmene nadd ut til over 150.000 mennes-
ker.

Studentene pad det odontologiske fakultet
pa Universitetet i Oslo tok initiativ til &
markere aksjonsuken, og inviterte til et
seminar. Leder Are Rydland og nestleder
Chris Foss var invitert til a fortelle fra pasi-
entperspektivet.

Aksjonsuken tetter bandene til fagmiljg-
ene og har bidratt til at MHK foreningen
har blitt mer synlig.

Politisk arbeid

| 2019 rettet foreningen sitt politiske fokus
mot refusjonsordningen for tannhelse-
tjenester og argumenterte bl.a. sterkt

for at regelverket burde tydeliggjgres og
praktiseres likt rundt om i landet. Leder
Are Rydland og nestleder Chris Foss var pa
Stortinget og mgtte med SV sin represen-
tant i Helse- og omsorgskomiteen. SV gn-
sker gratis tannbehandling for alle, og var
dermed sveert positivt innstilt til & hgre fra
foreningen.
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Forholdet til Kreftforeningen
Foreningen har hatt et |[gpende samar-
beid med Kreftforeningen som tar form
av deltakelse pa arrangementer som f.eks
Stafett for livet, temacaféer og andre
aktiviteter. Foreningen har ogsa deltatt pa
strategimgter og andre seminarer.

Den varslede endringen i tilskuddsordnin-
gen fra Kreftforeningen ble formalisert
med virkning fra 2020.

FFO

Munn- og halskreftforeningen far jevnlig
tilsendt informasjon fra Funksjonshemme-
des fellesorganisasjon. May Wettre Holthe
har vaert foreningens representant hos
FFO og har hdndtert saker som har veert
relevant for foreningen.

Funkis

Munn- og halskreftforeningen mottar kurs-
midler fra Funkis. Det har ikke veert samar-
beid utover dette i 2019.

Brukermedvirkning

Brukermedvirkning er en viktig del av
foreningsarbeidet og foreningen takker
med dette alle som har bidratt i 2019.

Det har vaert god aktivitet i hele landet,
fordelt pa ulike utvalg, rad og forsknings-
grupper. Det har blant annet vaert aktivi-
tet pa St. Olav, Rikshospitalet, Radiumhos-
pitalet, UiT, NTNU for & nevne noen.

Vi hdper pa viderefgring av det gode ar-
beidet.

Informasjonsarbeid

Informasjonsarbeid er en viktig del av
foreningens arbeid. Det a sgrge for at
medlemmer har et forum for kontakt,
meningsutveksling og diskusjon, og ikke
minst at aktuelle ressurser blir lett tilgjen-
gelig er essensielt.
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Nettsider er «ferskvare» og ma vaere kon-
tinuerlig oppdatert og foreningen jobber
for a etterleve dette. Carita Teien fra se-
kretariatet er webmaster.

Munn og meaele

Munn og mele er foreningens med-
lemsblad og gis ut tre ganger i dret. Bla-
det utgis pa papir og elektronisk. Alle
som gnsker bladet i papirform far det,
og bladet sendes ogsa til aktuelle samar-
beidspartnere,

Jan Eqgil Aase, tidligere kommunikasjons-
direktgr i Kreftforeningen og ansatt i
sekretariatet, hadde redaktgransvar frem
til han gikk av med pensjon i mai 2019.
Deretter tok Carita Teien over i samarbeid
med nyansatt i sekretariatet, Janicke Mat-
hisen.

Facebook

Facebooksiden til Munn- og halskreftfo-
reningen hadde pr. 31.12.2019 782 fglgere.
Dette tilsvarer en gkning pa 22,2 % sam-
menlignet med dret fgr. Det har vaert hgy
aktivitet, noe som er bra ettersom Face-
book er og blir en av de viktigste kom-
munikasjonskildene, bade til eksisterende
medlemmer og ogsa potensielt nye. Flere
lokalavdelinger har egne Facebooksider.

Internasjonalt samarbeid

| 2018/ 2019 ble det gjort en innsats for &
gjenopprette et samarbeid med de nor-
diske munn- og halskreftforeningene. Et
mgte ble berammet til & sammenfalle
med Munn- og halskreftdagen i Oslo, men
interessen var lav og det var kun svenske-
ne som deltok. Pa bakgrunn av dette ble
det besluttet 4 legge samarbeidet pa is og
fokusere kreftene andre steder. Praksisen
med 4 invitere til hverandres landskurs
(der reise dekkes av den enkelte) videre-
fgres slik at man opprettholder jevnlige
treffpunkt.



Under Munn- og halskreftdagen i septem-
ber hadde man invitert Joakim Dillner fra
Karolinska Institutet til 4 gi et internasjo-
nalt perspektiv pa bekjempelse av HPV-re-
latert hode- og halskreft gjennom vaksine-
ring. Han holdt et svaert engasjerende og
laererikt foredrag.

Munn- og halskreftforeningen er tilsluttet
International Association of Laryngecto-
mees (IAL), men det har ikke vaert kontakt
utover det.

Samarbeid med faggrupper

Det er viktig for foreningens arbeid d ha
godt samarbeid med de ulike faggrup-
pene. Samarbeidet innebarer at orga-
nisasjonene legger til rette for gjensidig
deltakelse i mgter, seminarer og faglige
arrangement, samt for gjensidig utveks-
ling av relevant informasjon.

Foreningen har god kontakt med Norsk
forening for hode- og halskreft. Her bidro
blant annet overlege Henrik Li pa Munn-
og halskreftdagen. Samarbeid med det
gvrige miljget innenfor @NH faggruppen
er godt og flere foredragsholdere fra de
stgrste sykehusene bidro pa fagdagen.

Foreningen er tilknyttet den europeiske
MakeSense kampanjen, og fagdagen faller
inn under den internasjonal «Awareness
Week»,

Samarbeidet med faggruppen gar begge
veier og foreningen har bidratt pa flere
arrangementer for & opplyse om forenin-
gens arbeid samt framfg@re pasientper-
spektivet. Foreningen har ogsa ved flere
anledninger blitt invitert av @NH-faggrup-
pen for sykepleiere til & forelese for grup-
pen.

Foreningen har et pagaende samarbeid
med logopedgruppen pa Statped, et sam-
arbeid som foreningen setter stor pris pa.

Generelle betraktninger

Munn- og halskreftforeningen er en ideell
organisasjon som jobber for medlemme-
nes beste. Landsstyret vil takke alle tillits-
valgte, likepersoner og gvrige medlem-
mer, og alle vare samarbeidspartnere for
et godt samarbeid i 2019. Vi ser fram til at
vi sammen skal gjgre 2020 til et aktivt og
givende ar til nytte for Munn- og halskreft-
foreningens medlemmer og andre som er
bergrt av munn- og halskreft.

Oslo 4, mai 2020
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