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Blåscancerförbundet

Man får hoppas att det goda vinner över det till synes övermäktiga onda. Både
om det gäller att klara en personlig cancersjukdom och även i den stora världen.

I p. 12 Dagordningen beskrivs hur mycket manuellt administrativt arbete det är
med att sköta medlemsregister och bokföra det. Och även vad det kostar att
köpa hjälp. Mer detaljerat beskrivs det i en  fotnot*.

Sedan kommer en reflektion efter möte med Jörgen Jehander
Njurcancerföreningen.

Man har ingen medlemsavgift! Det innebär en lägre tröskel för att få fler
medlemmar och färre problem med administration. De klarar sig med stöd från
Cancerfonden och lite hjälp från industrin. Jörgen motiverar att det är rätt att få
stöd, eftersom de nya medicinerna innebär så oerhört mycket bättre
behandling.

Här kommer också funderingar om sponsring från industrin. Jag har själv som
distriktsläkare, nu pensionerad, varit med på otaliga bjudluncher, middagar,
fester, mest minns jag Håkan Mobergs, då Astrachef, som bjöd ett antal hundra
allmänläkare på ”Nobel”fest i Stockholms stadshus. Det var samma meny som
riktiga Nobelfesten, underhållning i högsta klass av toppartister, etc…. jag har
även åkt utomlands, fast vad jag minns bara till England. För att bli bjuden längre
bort så skulle man nog vara högre upp i hierarkin, gärna bland de som bestämde
om vilka läkemedel vi skulle skriva ut…

Men vi slutade för kanske 10 år sedan. Vi insåg att det inte finns några
gratisluncher, men även läkemedelsindustrin har insett problematiken.

Som patienter vill vi inte ha piller av mutade läkare.

Dock vill vi ha de senaste och dyraste cancerläkemedlen som kan innebära
skillnad mellan liv och död.

Det känns inte fel om vi får sponsring att framställa informationsbroschyrer som
vi själva framställt. Det finns heller inget problem om vi får hjälp av ett antal
läkemedelsföretag att sponsra en Blåscancerdag.

För att återgå till samtalet med Jörgen Njurcancerföreningen så diskuterades
också problematiken att få in nya drivkraftiga i styrelsen. Det bästa tyckte han
var fysiska möten i samband med njurcancerdagar, då kunde han fokusera på
de som var intresserade och driftiga.

Maj är blåscancermånaden. Ska vi ordna med Blåscancer dagar i maj? Kanske
med stöd av industrin. Medac och Photocure har hjälpt oss tidigare. Pfizer och
Merck har annonserat att de önskar hjälpa oss. Kanske kan även stomiföretag
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hjälpa oss. Ca 1/10 av alla stomier är urostomier. Om vi är för sent ute i år så kan
vi göra det i höst, eller vänta till maj 2023

Nu när jag skriver detta så kommer vi att ha ett möte med en PR byrå som heter
RMP nästa vecka. Det känns rätt att på det sättet försöka nå ut och att vi borde
ha som tradition att ha en Blåscancerdag varje år, gärna i maj,men i år kanske.vi
inte hinner ordna med det. Men i höst  går det också bra.

1 Ordförande Carl-Henrik Sundin öppnar mötet

2 Upprop

3 Kallelse

4 Justeringsperson

5 Val av ordförande vid mötet och sekreterare för mötet

6 Genomgång av protokoll från ordinarie årsmöte7 Genomgång av
den reviderade ekonomiska berättelsen,

8 Val av styrelse inklusive ordförande. Vi saknar tyvärr en
valberedning, alla i styrelsen måste väljas in igen.

Från stadgarna

” Föreningen ska ha en styrelse med minst 3 medlemmar, högst 7.
(1 ordförande, 1 sekreterare 1 kassör om vi bara är 3, sedan 1
viceordförande, och 3 ordinarie styrelsemedlemmar.)”

Den nuvarande styrelsen ser ut så här.

Nuvarande, gamla ST YRELSEN

Carl-Henrik Sundin ordförande

Annika Lindén kassör

Maria Salekärr-Johansson

Staffan Ström

(Eva Höglund)

(Gunnar Öhrbom, adjungerad)

Vid föregående årsmöte valdes även ytterligare två personer till in
(Sverker Ågren samt Jonas Jerström), men de har valt att avgå av
olika skäl, och Staffan Ström har själv via hemsidan anmält intresse
och valts in i styrelsen.



De två nedre namnen (Eva Höglund och Gunnar Öhrbom) står med
parentes, eftersom de inte har deltagit i några styrelsemöten, men
får gärna väljas om igen, om de nu är intresserade att delta.

I avsaknad av valberedning f öreslås från den avgående styrelsen,

ST YRELSE

Carl-Henrik Sundin, ordförande

Annika Lindén

Maria Salekärr-Johansson

Staffan Ström

Det blir fyra personer fån den gamla styrelsen

Vi skulle gärna välja in tre nya i styrelsen, sedan får styrelsen
konstituera sig och utse även vice ordförande, sekreterare och
kassör.

Styrelsearbetet har skett digitalt under pandemin och kommer
sannolikt även fortsättningsvis att ske så. Alla protokoll signeras
digitalt via en gratistjänst https://elektronisksignering.se/?
gclid=Cj0KCQiA64GRBhCZARIsAHOLriIDXcMshgo44LZJE0KzgH-
lju5amkriEd0ZBRvyBgM_SK2EyHM2Un4aAiLGEALw_wcB

Men förslag f inns att den nya styrelsen ska träffas i verkligheten i
Göteborg i maj.

9 Förslag på nya styrelsemedlemmar? Även gärna f örslag på
om någon är duktig att sköta WordPress och vill göra
hemsidan bättre.

10 Förslag på en revisor, som inte sitter i styrelsen?

11 Förslag på en valberedning.

12 Köp av administrativ hjälp av medlemsregister och
bokf öring?

Vi är nu i skrivande stund ca 130 medlemmar och det ökar med ca
1-2/ vecka.

Beskrivning av hur vi nu sköter medlemsregistret. Se Fotnot *

13 Medlemsavgif t

Förra årsmötet föreslogs en sänkning av mig, tanken var att det var
lättare att få medlemmar så. Jag hade t o m ändrat i vår
informationsbroschyr precis innan tryckning. Men det röstades ned,
med åsikten att 200 kr var rimligt och att vi behövde det för vår
ekonomi.

Men så kommer plötsligt insikten att om Njurcancerföreningen inte
haft någon medlemsavgift alls sedan de startade 2015. De f ick ett
startbidrag av Stockholm-Gotland RCC på 50 000 kr, de f ick pro
Bono hjälp av en reklambyrå att skapa logga, hemsida…och nu
klarar de sig bra på bidrag från Cancerfonden.

Kanske ska man undvika att säga det högt, men Cancerfonden har
mycket pengar i kassan, 6-7 miljarder och får in mer pengar än vad
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de gör av med. Etableringsstöd kan man få i max 2 år.
Organisationsstöd på max 500 000 kr kan man få utan tidsgräns.

Pf izer och Merck har frågat om de kan hjälpa till på något sätt. Jag
var först lite njugg och ville inte att de skulle få ha sitt namn på
baksidan av nya informationsbroschyrer etc. Se ovan i ingressen att
jag tycker att det är inga problem med det nu. Jag har tänkt efter,
bl a efter samtal Med Kent Lewén Prostatacancerförbundet och
Jörgen Jehander Njrucancerföreningen.

F n är förslaget ett Lexikon liknande det som man framtaget för
lungcancer. En beskrivning av alla medicinska termer mm.

I nuläget är det så att i stort sett alla medlemmar har betalt 200 kr,
lika för alla, nya som gamla.

Ska vi f ortsätta med 200 kr? Eller ska vi prova att klara oss utan
medlemsavgift? Man måste då också ha en lösning på hur man
uppdaterar medlemsregistret, så att man inte har ”inaktiva”
medlemmar. Det verkar besvärligt att anmäla sig varje år.

14 Blåscancerdag?

15 Övriga f rågor.

VÄL MÖTT jag hoppas att så många som möjligt kan vara med! Vi
betalar för Zoom och det f inns utrymme för alla medlemmar. utan
tidsbegränsning. Fast vi kan väl göra det ganska snabbt om alla är
förberedda.

Carl-Henrik Sundin

Zoom möte 14/3 2022 18:30

Klicka på endera Zoom möte  ovan eller Meeting ID... under, bägge länkarna är
samma och fungerar, och jag tror inte man behöver ange något mötes id eller

kod

Meeting ID: 968 5625 1040 Passcode: 431503

Ps

Slutligen från stadgarna, varför vi behövs….

§ 2 Allmän grundsyn och ändamål

Alla i Sverige ska ha lika rätt till bästa dokumenterade vård. Verka f ör
tidig upptäckt av blåscancer, bättre diagnostik och
behandlingsmetoder.

Företräda patienternas intressen inf ör myndigheter, institutioner,
organisationer och massmedia.

https://zoom.us/j/96856251040?pwd=ejZteU5HOHRwOEtvemlFcDQ3bFpxZz09
https://zoom.us/j/96856251040?pwd=ejZteU5HOHRwOEtvemlFcDQ3bFpxZz09


Verka f ör och ekonomiskt stödja f orskning och utveckling inom
området blåscancer. Medverka nationellt  och internationellt  i
verksamhet som är av betydelse.

I vår lilla styrelse så har vi upptäckt ett fall att man inte följer vårdprogrammet
hur man ska behandla Intermediär NMIBC (vi ska f ixa ett lexikon.. det betyder
”NonMuscleInfiltrativeBladderCancer, alltså ytlig blåscancer.)

Tyvärr så är det nog inte så ovanligt. Där har vi en uppgift.

Om vi tittar på Väntetider inom SVF (Standardiserade VårdFörlopp)

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/svf-
statistik/vantetider-i-svf/

så ligger Urinblåsa sämst med 14 % inom ledtiden. Målet är 80 %.

Nu handlar det inte om urologer som inte följer vårdprogrammen, utan det är
nog så enkelt att saknas urologer… Men även här har vi en uppgift, att försöka
påverka.

Det f inns mycket mer... Ds

Fotnot*

Medlemsregistret sköts nu via Google f orms som är gratis.
Formuläret f inns på hemsidan, och när man fyllt i alla uppgifter, så
får man dels ett mail att man blivit medlem, dels skickas ett mail till
administratören, så att man ser att en ny medlem tillkommit.

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/svf-statistik/vantetider-i-svf/


Från Google forms så får man även ett kalkylark Google sheet,
som bildar ett Medlemsregister. Det kan exporteras till (.xlxs) (Excel)
samt också till(.csv), för import till MailerLite , som nu används när
man skickar ut medlemsbrev. Man kan inte göra massutskick med
alla epost adresser. Allt sköts via gratistjänster.

När någon blir ny medlem så anmodas man också betala in
medlemsavgiften. Detta sker till Länsförsäkringar bank. Tyvärr
betalar inte alla.

Beskrivning av hur administration och bokföring går till nedan.

Detta har fungerat så här långt. Men om vi blir f ler, vilket vi hoppas
så kommer det att bli administrativt tungt.

De f lesta medlemsregisterprogram som erbjuds, fyller inte
funktionen av export till bokföringen, men erbjuder massutskick och
sortering etc. Men det har vi ordnat själva, gratis.

Vi vill helst ha hela förloppet, där även bokföring ingår.

Men det f inns några som bl a MyClub som vi beskrev inför förra
årsmötet, och de erbjuder samma offert som då, men som var väl
dyrt. Det kostade minst 600 kr/ mån +moms.

Vi undersöker även Visma f örening, och tänker nu prova det. Det
kostar 99 kr /mån + moms och då ingår även ett
bokföringsprogram. Det är en månads gratis provtid.

Slutligen f ick vi tips om Förenings support  som
Njurcancerföreningen m f l använder. Kostnad verkar vara 3500 kr /
år + moms. 

Det verkar just nu mest lovande och mest prof essionellt. 

Man kan då även koppla det mot befolkningsregistret (SPAR) och
köra det en gång om året för kanske 1000 kr. 

Om vi nu skulle satsa på att prova utan medlemsavgift, så vill man
ha ett aktuellt medlemsregister där människor är nu levande.

Vi måste då också uppdatera vårt medlemsregister med 10 eller 12
siffror, alltså även sista 4 siffrorna.

Vi kommer ha en kontakt nästa vecka.

Bilden nedan visar det lite omständliga förfarandet med att från banken gå till
medlemsregistret och sedan bokföra det.

Om vi tar bort medlemsavgiften blir allt detta mycket enklare. Det är ganska få
andra verif ikat. Det är hur enkelt som helst att sköta, (om man har lite vana
med bokföring. )



Skottsundsvägen, 12, Kvissleby
Sweden
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