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NCU bestyrelsesmgde 26. februar 2019 kl. 10.30 — 15.00 REFERAT

Mgdested: Kraeftens Bekaempelse, Strandboulevarden 49, Kgbenhavn (lok. 5.5.a)
Ordstyrer: Jesper Fisker, formand, adm. direkter, Kraeftens Bekaempelse

Deltagere:

Finland

Island

Norge

Sverige

Faergerne

Danmark

Dagsorden

Juha Heino, direkter, sundhedsafdelingen
Helena Hulko, direkt@r, kommunikation- og insamlingschef (Cancerstiftelsen)
Jarmo Wahlfors, forskningsdirektor

Valgerdur Sigurdardéttir, formand
Halla borvaldsdadttir, generalsekretzer

Ole Alexander Opdalshei, assisterende generalsekretaer
Kirsten Haugland, afdelingschef

Ulrika Arehed Kagstrom, generalsekretaer
Ulrica Sundholm, chef Vard och stéd

Durita Tausen, formand

Jesper Fisker, administrerende direktgr

Michael Henneberg Pedersen, gkonomi- & administrationschef (punkt 3 - 4)
Miriam Sund Vidbjerg, skonomisk konsulent (punkt 3 - 4)

Elizabeth Hjorth, kontorchef (referent)

Ingelise Corydon, sekretaer

Pernille Tranberg, DataEthics Consulting (punkt 6)

Susanne Dalton, seniorforsker, overlage, ph.d., Kraeftens Bekeempelses Forsk-
ningsCenter (punkt 7)

Gitte Laub Hansen, projektchef, Kraeftens Bekaampelse (punkt 8B)

1. Godkendelse af dagsorden

2. Godkendelse og underskrift af referat af NCU mgde 24. oktober 2018
v/ Jesper Fisker, formand, NCU (5 min)
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Sager til beslutning

Godkendelse af statusoversigt vedrgrende strategiske projekter
v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraftens Bekaeempelse (5 min)

Forslag om forggelse af rammebelgb til uddeling til videnskabelige projekter og eventu-
elt godkendelse af justeret NCU budget 2019 (5 min)
v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraeftens Bekeempelse

Forslag om NCU tilslutning til Tobacco-Free Finance Pledge (5 min)
v/ Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekaempelse

Erfaringsudveksling og drgftelse

6.

10.

11.

Dataetik i forhold til sociale medier — faldgruber, awareness punkter og muligheder
v/ Pernille Tranberg, DataEthics Consulting (40 min)

Ulighed i overlevelse efter kreeft

1 — Dansk Forskningscenter for Lighed i Kraeft

v/ Susanne Dalton, seniorforsker, overlaege, ph.d., Kreeftens Bekaempelses Forsknings-
Center (25 min)

2 - Forslag om workshop om Ulighed i kraeft 4. september 2019 i Kgbenhavn
v/ Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekaeempelse (5 min)

A - Synliggarelse af forskningsresultater
v/Ole Alexander Opdalshei, Kreftforeningen (15 min)

B - Science Slam — eksempel pa populeer forskningsformidling (10 min)
v/Gitte Laub Hansen, projektchef, Kraeftens Bekaempelse

Strategiske projekter. Idéer og forslag til kommende strategiske projekter — forslag fra
NCU arbejdsgruppe

v/ lesper Fisker, adm. direktor, Kraeftens Bekampelse (20 min)

UICC og NCU —input fra NCU til UICC om prioriteringer og arbejdsmader
v/ Ulrika Arehed Kagstrom, generalsekretaer, Cancerfonden (20 min)

Fzelles nordiske samarbejdsparter/sponsorer
v/ Ulrika Arehed Kagstrém, generalsekretaer, Cancerfonden (15 min)
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Orientering

12. Status pa NCU strategic project Cost and outcomes of cancer in the Nordic countries
v/ Juha Heino, Den Finske Kraeftforening (10 min)

13. Orientering fra kraeftforeningerne — mundtligt (30 min - 5 min pr. NCU medlem)
14, Kommende NCU mgder (5 min)
Eventuelt

15. Eventuelt (5 min)

REFERAT

Punkt 1
Godkendelse af dagsorden

REFERAT

Dagsordenen blev godkendt.

Punkt 2
Godkendelse og underskrift af referat af NCU mgde 24. oktober 2018
v/ Jesper Fisker, formand, NCU

Sagsfremstilling (Resume)

| henhold til NCU statutters artikel 4.5 godkendes referater af mgder elektronisk efter mg-
derne og underskrives formelt af NCU mediemmerne p3 et efterfelgende mgde.

Udkast til referat af NCU mgde 24. oktober 2018 har varet udsendt elektronisk til NCU med-
lemmer og modtagne kommentarer er indarbejdet.

e Bilag 1. Referat af NCU mgade 24. oktober 2018
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Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at NCU bestyrelsen underskriver referat af NCU mgder afholdt 24. ok-
tober 2018.

REFERAT

NCU bestyrelsen underskrev referat af NCU mgde afholdt 24. oktober 2018.

Punkt 3
Godkendelse af statusoversigt vedrgrende strategiske projekter
v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraeftens Bekempelse

Sagsfremstilling (Resume)
Statusoversigt vedrgrende strategiske projekter, der senest er opdateret efter bestyrelses-
m@de 24. oktober 2018. Statusoversigten er derfor i lighed med oversigten fremsendt med
referat 12. november 2018.

Den opdaterede statusoversigt er vedlagt i bilag 1.

e Bilag 1: NCU strategiske projekter opdateret efter bestyrelsesmade 24.10.18

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender statusoversigten vedrgrende de strategiske
projekter.

REFERAT

@konomichef Michael Henneberg Pedersen gennemgik statusoversigten vedrgrende de stra-
tegiske projekter, og NCU bestyrelsen godkendte statusoversigten.
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Punkt 4

Forslag om forggelse af rammebelgb til uddeling til videnskabelige projekter og eventuelt
godkendelse af justeret NCU budget 2019

v/ Michael Henneberg Pedersen, gkonomichef, Kraeftens Bekaeempelse

Sagsfremstilling (Resume)

Formanden for NCUs Videnskabelige Komite, Elsebeth Lynge har 5. november 2018 frem-
sendt fglgende mail til Jesper Fisker, formand for NCU og bedt om, at NCU bestyrelsen drgf-
ter nedenstaende forslag om forggelse af den arlige rammebevilling, som NCU Videnskabelig
Komite arligt kan uddele.

To NCU Board of Directors

Collaboration between cancer researchers across the Nordic countries is a very effective
way of ensuring both a high quality of the research and a rapid dissemination of new re-
sults to the benefit of cancer patients in our region. The similarity of the Nordic health
care systems forms an excellent background for Nordic collaboration on for instance
treatment of childhood cancers. The presence of long standing cancer registers in all the
Nordic countries forms the basis for NORDCAN, an internationally recognised tool in
cancer epidemiology and treatment monitoring. Common use of biobanks is also a valu-
able source for cancer research collaboration across the Nordic countries.

Grants from the NCU Scientific Committee have been instrumental in making many of
these collaborative efforts possible. We are, however, now in a situation where the NCU
grants are down to a size of 30,000-50,000 Euro. This is at the borderline of what is
needed to keep a collaborative project alive. Normally, resources are needed for a coor-
dinator, data collection across the 3-5 involved countries, and meeting costs. All this can
hardly be accommodated within the present size of the grants. We have normally sup-
ported about 15 projects. One could argue that it would be better to focus on only 1-2
projects. But that would undermine the main strength of the NCU grants, which is the
support of collaboration and networking across the broad field of cancer research in our
countries.

The amount of money available for the NCU Scientific Committee has remained stable
at 750,000 Euro at least back to 2011, which is as long back as any of the present com-
mittee members can remember.

On this background, we ask the NCU Board of Directors to consider an increase in the
budget available for the NCU Scientific Committee.

Our suggestion is to increase the annual budget to 1.5 Million Euro, which is a doubling

of the current budget. On this basis, we envision to support about 15 projects annually,
which means 80,000-120,000 Euro per project per year.
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We are sure that improved funding possibilities from the NCU will benefit cancer pa-
tients throughout our region.

Yours sincerely

Yvonne Brandberg, Klaus Elenius, Tom K. Grimsrud, Elsebeth Lynge, Johan Poulsen,
borunn Rafnar

e Bilag: Budget 2019 vedrgrende forggelse af rammebelgb til forskning
Indstilling (Rekommandation)
Formanden indstiller, at bestyrelsen
e drgfter forslag fra NCU Videnskabelig Komite om at gge den arlige rammebevilling til
uddeling til videnskabelige projekter fra 750.000 euro arligt til 1.5 mio. euro arligt

e traeffer beslutning, om forslaget kan imgdekommes helt eller delvist
e godkender eventuel af justering af NCU budget 2019

REFERAT
@konomichef Michael Henneberg Pedersen

o refererede til henvendelsen fra formanden for NCUs Videnskabelige Komite, Elsebeth
Lynge om en forggelse af den arlige pulje til uddeling til videnskabelige projekter fra
750.000 euro arligt til 1.5 mio. euro arligt.

e gennemgik oversigt over, hvilke konsekvenser den gnskede forggelse ville fa for de
enkelte NCU medlemmers arlige bidrag til NCU, safremt NCU bestyrelsen beslutter at
imgdekomme henvendelsen fuldt ud.

e henviste til, at der er forskellige redskaber og muligheder for helt eller delvist at
kunne give st@rre NCU forskningsbevillinger for eksempel ved at

o give et mindre antal projekter stgrre bevillinger arligt
o uforbrugte strategiske NCU midler arligt overfgres til disposition for NCU Vi-
denskabelig Komité
Under drgftelsen af henvendelsen fra NCU Videnskabelig Komité fremgik, at
e forslaget om en fordobling af NCU puljen til videnskabelige projekter var forventelig

efter faellesmgdet med NCU Videnskabelig Komite 24. oktober 2018.
e der er behov for midler — og flere midler — til forskning i nordisk regi.
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e der var positiv stemning for en vis forggelse af den videnskabelige pulje, men at det
ma ses i sammenhang med, at de enkelte kraeftforeninger ma forholde sig til, at det
vil betyde, at de individuelt kan give mindre til andre formal.

e forslag om at en forggelse af puljen i givet fald ma ses i sammenhang med strategi-
ske overvejelser om, hvordan NCUs videnskabelige pulje udmgntes, og hvordan NCU
bestyrelsen kan have kontrol med, at midlerne udmegntes indenfor de overordnede
strategiske rammer bestyrelsen formulerer/signalerer til NCU Videnskabelig Komité.

e istrategiske overvejelser kan indga tanker om, hvorvidt NCU forskningsmidler er
seed-money, eller der skal satses pa et mindre antal stgrre bevillinger til projekter
med st@rre synlighed.

o forslaget om eventuel anvendelse af restmidler fra puljen til strategiske midler gav
anledning til bekymring, da det ville indebzaere en ustabil og skiftende forggelse fra ar
til ar.

Formanden konkluderede, at

e der ikke var tilslutning til forslaget om anvendelse af restmidler fra puljen til strategi-
ske midler.

e forslag om forggelse af den videnskabelige pulje drgftes videre pa NCU bestyrelses
mg@de 8. maj 2019 med henblik pa indarbejdelse i NCU budget 2020. Udgangspunkt
for dregftelsen vil vaere om den videnskabelige pulje forgges med 50 % eller 100 %, og
at der kan knyttes strategiske forudsaetninger til forggelsen. Oplaeg herom udarbej-
des til maj mgdet.

e NCU sekretariatet informerer for NCU Videnskabelig Komité Elsebeth Lynge om, at
NCU bestyrelsen har haft en drgftelse af komitéens henvendelse og vil fortsaette
denne drgftelse pa mgde 8. maj 2019 i forhold til mulig justering af puljen i NCU
2020-budgettet.

Punkt 5
Forslag om NCU tilslutning til Tobacco-Free Finance Pledge
v/ Jesper, Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekeempelse

Tobacco-Free Finance Pledge blev lanceret i tilknytning til FNs generalforsamling i efteraret
2018. Bag initiativet stod Tobacco-Free Portfolios — Bronwyn King med flere.

Kreeftforeningerne i Finland, Norge, Danmark samt ECL-Association of European Cancer Lea-
gues har allerede tilsluttet sig og underskrevet Tobacco-Free Finance Pledge. Mere end 130
pensionskasser, banker, forsikringsselskaber, NGO-er med mere har allerede underskrevet
http://www.unepfi.org/psi/tobacco-free-finance-signatories/

Der er ikke forbundet omkostninger med at tilslutte sig/underskrive.

The objectives of the Tobacco-Free Finance Pledge are to:
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e Highlight the leadership of financial institutions that have implemented tobacco-free
finance policies and encourage others to follow suit.

e Encourage the finance sector to play an active role in addressing global priorities, as
outlined in the United Nations’ Sustainable Development Goals, including SDG 3 -
Health and Well-Being and SDG 17 - Partnerships for the Goals, in addition to the
World Health Organization Framework Convention on Tobacco Control.

e Raise awareness among financial institutions of the essential role the finance sector
must play to assist effective tobacco control and to ensure a tobacco-free world.

e De-normalise financial and corporate associations with tobacco companies.

e Encourage financial institutions to reflect on and reconsider their business relation-
ships with the tobacco industry in light of the global tobacco epidemic.

e Encourage the transition towards tobacco-free finance policies.

e Prioritize tobacco on the corporate agenda as a product and industry distinct from
any other with no safe level of use and no opportunity for effective engagement.

e Bilag 1: Tobacco-Free Finance Pledge
Indstilling (Rekommandation)
Formanden indstiller, at bestyrelsen

e godkender, at NCU tilslutter sig Tobacco-Free Finance Pledge

e udveksler informationer om aktuelle overvejelser om stgtte til Tobacco-Free Portfo-

lios fra de nationale krzeftforeninger

REFERAT
NCU bestyrelsen besluttede, at NCU kan tilslutte Tobacco-Free Finance Pledge.
Under NCU medlemmernes udveksling af informationer om stptte til Tobacco Free Portfolios
fremgik, at Kraeftens Bekampelse har stgttet Tobacco Free Portfolios med 20.000 US Dollars
arligt i en 3-arig periode, og at Den Finske Kraeftforening for tiden overvejer at yde stgtte.
Kraeftens Bekeempelses samarbejde med Tobacco Free Portfolios har vaeret/er til inspiration

i dialogen med danske pensionsselskaber. Kraeftens Bekaempelse har kunnet bruge og om-
saette Tobacco Free Portfolios erfaringer og viden til danske forhold.
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Punkt 6
Dataetik i forhold til sociale medier — faldgruber, awareness punkter og muligheder
v/ Pernille Tranberg, DataEthics Consulting

Sagsfremstilling (Resume)

Privatliv og individets ret til at kontrollere egne data er altafggrende for tilliden i savel den
offentlige sektor og blandt organisationer som private virksomheder. Dataetik er ved at blive
et samfundsansvar, lige som det at vaere gron er i dag. Hor hvad dataetik er, f& en stribe
gode og darlige eksempler pa dataetik og individuel datakontrol og fa tips til dataetiske
vaerktgjer og tjenester, din organisation selv kan bruge og fa et indblik i, hvad borgerne
egentlig taenker om data. Der vil vaere saerlig fokus pa non-profits, faldgruber, awareness
punkter og muligheder.

e Bilag 1: https://dataethics.eu/dataetiske-principper/
REFERAT
Pernille Tranbergs slides udsendes med referat af NCU mgdet.

Pernille Tranbergs praesentation tog udgangspunkt i forskellene pa:

DATA DICTATORSHIP - DATA MONOPOLY - DATA DEMOCRACY og satte blandt
andet fokus pa behovet for bevidsthed om cookies, og hvilke sociale medier kraeftforenin-
gerne benytter i forbindelse med henholdsvis vidensdeling, markedsfering, kampagneinfor-
mationer og fundraising/donationer. Szerlig fokus pa brugen af Facebook i forbindelse med
donationer giver anledning awareness. Flere NCU medlemmer bruger ikke Facebook i fund-
raising.

Oplaegget tydeliggjorde dilemmaet mellem sociale mediers muligheder og risici.
Pernille Tranbergs anbefaling er:

Do’s and Dont’s
e Get rid of 3rd party cookies
e Personalise ONLY w data you got directly from your users, so they understand why
you contact them
e Use only Facebook as a neutral bulletin board to get users over on your own site (and
use your ressources there)
e Use Facebook less and warn people agains tracking
Never buy or use list of people related to or neighbor to cancer patients (science can
be an exception)
EU cloud or own cloud in stead of US or Chinese
Consider a ‘mydata’ site
Predict on patters not individuals
Consider establising an ethics advisory board and/or Chief Ethics Officer
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Formanden konkluderede, at Pernille Tranbergs oplaeg er et wake-up call til alle — og at
kreeftforeningerne Igbende bgr have fokus pa dataetik, dilemmaerne der Igbende opstar og
de hensyn og tiltag, det er ngdvendigt at forholde sig til.

Punkt 7

Ulighed i overlevelse efter kraeft

v/ Susanne Dalton, seniorforsker, overlaege, PhD, Kraeftens Bekaempelses ForskningsCenter
og Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekampelse

Sagsfremstilling (Resume)
1. Dansk Forskningscenter for Lighed i Kraeft

Der er sket store fremskridt pa kraeftomradet gennem de seneste ar, men ikke alle patienter
har lige meget gavn af det. Det nyetablerede Dansk Forskningscenter for Lighed i Kraeft foku-
serer pa, hvordan ogsa socialt svage kraeftpatienter far gavn af landvindingerne pa kraeftom-
radet.

Susanne Oksbjerg Dalton, professor, gruppeleder, Dansk Forskningscenter for Lighed i Kraeft
og Kraeftens Bekeempelses Center for Kraeftforskning informerer om udgangspunkt for cen-
trets opgaver og fremtidige planer

REFERAT
Susanne Daltons slides udsendes med referat.

Susanne Dalton papegede at ulighed ggr sig geeldende pa alle trin i kreeftforlgbet, og at pro-
blematikken er stigende. En raekke eksempler herpa blev beskrevet.

Susanne Dalton konkluderede, at der er unikke muligheder for at udfylde videnshuller pa
nordisk plan. Fremhavede fglgende omrader, som saerlig vigtige og egnede til indsatsomra-
der pa nordisk plan:

* Less common cancer types

* After primary cancer treatment

* Vulnerable/marginalised groups

* Patient related factors, like waiting time, lifestyle, QoL, need for and use of rehabili-
tation & palliation

* Development of preventive strategies acknowledging that different groups have dif-
ferent health strategies
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* Evaluation and monitoring of structural changes implemented, i.e. the cancer pack-
ages, new treatments etc

Under den efterfplgende debat blev det papeget, at der udover mangel pa viden pa flere
omrader, ogsa er problemer i forhold til bred implementering af den viden, man allerede
har. En udfordring kan vaere, hvordan man kommunikerer rigtig uden at stede malgrupper.

2. Forslag om workshop om Ulighed i kraeft 4. september 2019 i Kgbenhavn

Pa baggrund af de problemstillinger, der vil fremga af Susanne Daltons praesentation vil
Kraeftens Bekeempelse foresla, at de NCU medlemmer, der er interesserede, arbejder videre
med temaet Ulighed i kraeft pa en workshop 4. september 2019 i Kgbenhavn.

Formalet med workshoppen er at dele viden og erfaringer om arbejdet i de nordiske kraeft-
foreninger for at mindske uligheden i kraeft. Kraeftens Bekaempelse har udarbejdet en hvid-
bog om ulighed i kraeft. Forfatterne bag hvidbogen vil blive inviteret til at holde et oplaeg om
eksisterende viden pa omradet. Pa workshoppen bliver der endvidere plads til, at repreesen-
tanter fra de enkelte kraeftforeninger kan fortaelle om egne aktiviteter pa omradet. Der vil
ogsa blive lagt op til en drgftelse og idéudveksling i forhold til, hvordan indsatsen mod ulig-
hed i kraeft kan udvikles.

Baggrunden for workshoppen er viden om, at fremskridt pa kraeftomradet ikke gavner alle
lige meget. Mennesker, der bor alene, eller som har korte uddannelser og lave indkomster,
har sta@rre risiko for at fa kreeft, og de har darligere chancer for at overleve en kraeftsygdom i
forhold til mennesker, der er samboende, eller som har laengere uddannelse og hgjere ind-
komst. Den sociale gradient findes igennem hele kraeftforlgbet i form af umotiverede for-
skelle i incidens, behandling, senfglger, erhvervstilknytning og overlevelse. Og desveerre kan
vi konstatere, at uligheden i kraft er stigende.

Bekaempelse af uligheden kraever individuelle og strukturelle indsatser baseret pa evidens og
samspil mellem patienter, primaersektoren og sekundaersektoren.

e Bilag 1: Program for workshop om Ulighed i kraeft 4. september 2019. UDKAST
Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender, at der afholdes workshop om temaet Ulig-
hed i kraeft 4. september 2019 i Kebenhavn.

REFERAT

NCU bestyrelsen godkendte, at Kraeftens Bekeempelse inviterer repraesentanter for de nordi-

ske kraeftforeninger til workshop om temaet Ulighed i kraeft 4. september 2019 i Kgbenhavn,

med henblik pa at

e dele viden og erfaringer om arbejdet i de nordiske kreeftforeninger for at mindske ulig-
heden i kraeft
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o drofte og idéudveksle i forhold til, hvordan indsatsen mod ulighed i kraeft kan udvikles.

Forfatterne bag Kraeftens Bekaempelses hvidbog om ulighed i kraeft vil blive inviteret til at
holde et oplaeg om eksisterende viden pa omradet.

Punkt 8 A
Synliggarelse af forskningsresultater
v/ Ole Alexander Opdalshei, Kreftforeningen

Background

All the cancer societies in the Nordic countries — to various degrees —funds cancer research.
In all Nordic countries funding from the cancer societies has been important for the level and
quality of cancer research.

The possibility to fund cancer research is an important factor for many who support the can-
cer societies. But all cancer societies report that it is a challenge to present results/outcome
from research. For different reason results and impact from cancer research can be difficult to
communicate.

On this background an initiative from the Norwegian Cancer Society was discussed on the
last NCU meeting in October 2018. In the minutes from this meeting, it is stated:

« Bestyrelsen tiltradte forslaget, og Den Norske Kreeftforening tager initiativ til/inviterer til
nedsattelse af gruppe med 1 — 2 repraesentanter fra hvert NCU land, som gnsker at deltage
i arbejdsgruppe om erfaringsudveksling omkring synligggrelse af forskningsresultater. Der
tages udgangspunkt i: Kommunikation til offentligheden (general public) »

Further process

The last week of January 2019 an invitation will be sent to the different Nordic cancer socie-

ties to appoint a representative that can discuss this further. The suggestion is to arrange a

workshop with the purpose to exchange information and experiences between us.

A status update will be given at the meeting in Copenhagen in February 2019.

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen godkender forslaget om den videre proces.
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REFERAT

Ole Alexander Opdalshei oplyste, at der vil blive afholdt en workshop i Oslo inden sommerfe-
rien, hvor 1 -2 repraesentanter fra hver nordisk kraftforening inviteres med henblik pa at ud-
veksle erfaringer og ideer.

Bestyrelsen godkendte den af Ole Alexander Opdalshei beskrevne videre proces.

Punkt 8 B
Science Slam — eksempel pa populaer forskningsformidling
v/ Gitte Laub Hansen, projektchef, Kreftens Bekaampelse

Sagsfremstilling (Resume)

Science Slam blev for fgrste gang afprgvet hos Kraeftens Bekeempelse i foraret 2018, som led
i det s3kaldte Forskningens Dggn - en &rligt tilbagevendende, landsdaekkende videnskabsfe-
stival. Initiativtager er Uddannelses- og Forskningsministeriet. Landet over bliver der under
Forskningens Dggn (som reelt straekker sig over en uge) afholdt forskellige events, der szet-
ter fokus pa forskning og videnskab.

| Kraeftens Bekampelse gennemgik fem forskere og eksperter fra foreningen et professionelt
traeningsforlgb, som mundede ud i, at de pa fem minutter hver gav en let forstaelig praesen-
tation af deres forskningsfelt.

Formidlingen skulle vaere faengende og overraskende og power points var skiftet ud med re-
kvisitter s som tallerkener og papkasser, som kunne illustrere og understgtte det budskab,
de ville ud med.

| 2018 blev praesentationerne holdt pa en stort anlagt Science Slam-aften, der blev live-strea-
met via Kraftens Bekaeempelses hjemmeside. Publikum stemte om, hvilken "slam” de syntes
bedst om, og det endte med at to foredrag fik lige mange stemmer.

Ogsa i 2019 er det planen at gennemfgre en science slam, denne gang dog i lidt mindre ma-
lestok — her bliver det ikke en del af Forskningens D@gn, men som led i en intern medarbej-
derdag for ansatte i Kraeftens Bekaempelses Center for Kraeftforskning.

Konkret eksempel pa Science Slam

Danskerne ved ikke, at overvaegt er en stor risikofaktor for kraeft, og halvdelen af befolknin-
gen er allerede overvaegtige. Kraeftens Bekaempelse vil gge kendskabet til denne sammen-
haeng gennem kampagnen “Hold vaegten — forebyg kraeft”, sa feerre far kraeft som folge af
overvagt.
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Overvaegt gger risikoen for 13 kraeftformer og er i Danmark skyld i 9,3 % af disse kraeftfor-
mer. Det er godt 1.300 tilfaelde om &ret. Cirka halvdelen er bryst- og tarmkreeft. Overvaegt er
dermed i top-3 over forebyggelige risikofaktorer sammen med rygning og usunde kostvaner.
Mens de fleste kender sammenhangen mellem rygning og krzeft, ved langt fzerre, at over-
vaegt ogsa er en vaesentlig risikofaktor for kreeft.

S& hvordan kan man gge danskernes opmaerksomhed pa en “ny” risikofaktor for kraeft pa en
humoristisk, let tilgaengelig og relevant méde — det er oplaegget "Mormors tallerkner” et for-
s@g pa.

e Bilag 1: Avoidable cancer cases in the Nordic countries — The impact of overweight and
obesity. European Journal of Cancer 79 (2017) 106-118

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen lader sig inspirere til, hvordan man kan formidle forsk-
ningsresultater til laegpersoner pé nye mader sa det fremmer forstaelsen af komplekse sam-
menhaenge.

REFERAT
Praesentationen satte fokus pa

e normerne for overvaegt forskydes

e behov for downsizing af portionsstgrrelser - fokus pa tilgeengelighed af varer og ikke pa
den enkelte person

e samarbejde med fgdevareindustrien

e bevidsthed om hvordan der kommunikeres sa stigmatisering undgas

Punkt 9

Strategiske projekter. Idéer og forslag til kommende strategiske projekter — forslag fra NCU
arbejdsgruppe

v/ Jesper Fisker, adm. direktgr, Kraeftens Bekaampelse

Sagsfremstilling (Resume)

At the NCU Board meeting October 24 2018 it was decided to discuss ideas and proposals for
future strategic activities. In preparation of the discussion a small working group was formed,
with Hans Storm Denmark as “chair”, Ole Alexander Opdalshei Norway, Juha Heino Finland

and Ulrica Sundholm, Sweden, and proposals was called from all NCU member organisations.
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NCU has defined strategic projects as:

"These projects aim at ameliorating relevant cancer problems in the member coun-
tries. The projects funded by the NCU meet strict requirements, with priority given to
projects and initiatives that reflect the current general strategy of the NCU and have
added Nordic value”. It is preconditioned that these projects include most Nordic
countries and have broad and common interest in the Nordic region.

The working group compiled a long list of possible project items (se appendix) and con-
densed this for discussion in the NCU board. We point to a few areas, where the Board may
ask for detailed proposals for strategic projects. Such projects should fill knowledge gaps,
projects where we can see a role for the cancer societies to make change to the better, and
provide the knowledge base upon which action can be taken.

Based on the comments from the working group members we suggest the Board discuss re-
quest for proposals to strategic projects in following unprioritized areas.

15

a)

b)

Survey, reports where NCU can influence health policy to push or pave the way for
a Nordic treatment, quality control, benchmarking platform (strategy for Compre-
hensive Cancer Centres) enabling joint studies in the new setting with more personal-
ised medicine. It is obvious, we need to facilitate and stimulate collaboration in can-
cer treatment across borders to have sufficient power to conclude if the new strategy
is improving care.

Research in this area will only be valid, if done through proper developed research
protocols and grant application under the strict peer review process already estab-
lished in our grants offices or other granting bodies. Hence, for strategy funds it
should be for establishing our knowledge on the status at present (organisation), sim-
ilarities or not between our countries, and later studies on the effects of the different
approaches.

The discussion and presentation from the childhood cancer collaboration at the
Board meeting in October 2018 made it clear, that the costs in relation to organisa-
tion and monitoring of clinical care was beyond the powers of NCU, whereas the po-
litical support and help to raise public awareness and funds was well taken.

Increasing our knowledge on socioeconomic inequality — including marginalised
groups and migrant populations for both prevention (information and interven-
tion), better and equal care cancer care. This area will enable us to support preven-
tion and intervention strategies (politics) in our countries and possibly lead to closer
collaboration between us on developing information material to use nationally, as
above also a political heavy weight voice in the debate.

Snus — definitely a large problem area of smokeless tobacco, including vaporing. |
believe we have some rather strong tobacco/smokeless tobacco etc. groups already
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collaborating not only in the Nordic countries but also in Europe. We need to get an
overview over the use and possible side effects (cancer) and to develop a common
NCU policy.

e Bilag 1: List of topics suggested for Strategic action, and comments from the working
group members.

Indstilling (Rekommandation)
The Chair proposes

e a discussion on the highlighted topics
o that a decision is taken,
o if a call for proposal and topic(s) should be developed
or
o if other steps to qualify the further process regarding topic(s) should be taken
e who is responsible for the process of (each) topic decided to be focussed on

REFERAT

Flere NCU medlemmer tilkendegav, at deres farste prioritet for strategisk indsats er tema b)
Increasing our knowledge on socioeconomic inequality — including marginalised groups
and migrant populations for both prevention (information and intervention), better and
equal care cancer care.

Flere gnskede dernaest at prioritere tema c)

Snus — definitely a large problem area of smokeless tobacco, including vaporing

Det blev besluttet at arbejde videre med disse temaer og samtidig anerkende fortsat fokus
pa allerede igangvaerende strategiske NCU projekter og resultaterne heraf.

NCU sekretariatet tager initiativ til udarbejdelse af forslag til Call for application proposals.
Forslagene vil blive sendt til alle NCU medlemmer med henblik pa kommentarer.

Punkt 10
UICC og NCU — input fra NCU til UICC om prioriteringer og arbejdsomrader
v/ Ulrika Arehed Kagstrom, Cancerfonden

Ulrika Arehed Kagstrém, Cancerfonden blev i 2018 valgt ind i UICC bestyrelse.
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Det har p3 et tidligere NCU made vaeret foreslaet, at NCU drgfter hvilke temaer, aktiviteter
med videre, man fra nordisk side kunne gnske bliver prioriteret i og af UICC.

Ulrika Arehed Kagstrom vil pa megdet rapportere fra UICC og informere om "UICC Business
Plan and Strategy”, som er den langsigtede plan som UICC arbejder efter de kommende ar.

Indstilling (Rekommandation)

Formanden indstiller, at bestyrelsen pé baggrund af Ulrika Arehed Kagstréms orientering
drofter, hvilke temaer, aktiviteter med videre man fra nordisk side gnsker bliver prioriteret i
og af UICC.

REFERAT
Ulrika Arehed Kagstrém informerede om

e UICCs aktuelle strategi om, at det er svaert at se, hvor NCU medlemmerne og deres
interesseromrader passer ind i den. Vurderede, at der er mulighed for at fa indfly-
delse p& UICCs kommende strategi, sdledes at rammer for europaeiske/nordiske inte-
resseomrader kan indgd i denne og for eksempel give mulighed for, at der i fremti-
dige UICC World Cancer Conferencer ogsa kan indg et europaeisk modul.

e UICC World Cancer Conference og World Cancer Leaders Summits fremover vil blive
afholdt pa skift hvert andet ar.

e deltagelse i World Cancer Leaders Summit alene for at netvaerke ikke er tilstraekkeligt
— programindholdet ma ogsa vurderes i lyset af “"whats in for us” og konkret pro-
gramindhold.

e UICC er de senere vokset meget bade i medlemstal og funding-maessigt. Det sidste er
isaer sket gennem partnerskaber.

e UICC ser efter ny kategorier af potentielle partnere.

Formanden konkluderede, at medlemskab af UICC skal ses i lyset af Igbende vurdering af
e mulighed for styrkelse af europaeiske vinkler
e omfanget af medicinalindustriens indflydelse og synlighed
e det samlede globale perspektiv

Ulrika Arehed Kagstrém vil Igbende informere NCU medlemmerne om UICC, og NCU drgfter
pé den baggrund, hvordan man kan stgtte Ulrika som medlem af UICC Board bedst muligt.

NCU medlemmerne blev opfordret til at informere hinanden om, hvorvidt de planlaegger
deltagelse i World Cancer Leaders Summit 15-17 Oktober 2019 i Astana, Kazakhstan.
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Punkt 11
Faelles nordiske samarbejdsparter/sponsorer
v/Ulrika Arehed Kagstrom, generalsekretaer, Cancerfonden

Sagsfremstilling (Resume)

Samtliga av vara organisationer &r i kontakt med Nordic Choice Hotels for ett avtal kring
sponsorskap. Det finns dock en problematik i att kedjan har fler ett flertal hotell i Sverige och
Norge men endast har ett fatal i ex Danmark och Finland.

Vi har idag en utmaning i att f& med alla véra respektive ldnder i ett avtal, da alla inte kom-
mer upp i garantisumman som respektive land har som gréns. Som det ser ut nu kommer
Norge och Sverige f& en stérre insamling, da kedjan har fler hotell i dessa lander.

Indstilling (Rekommandation)
Vi samtalar for att se, om vi kan komma fram till mdjlig 16sning i avtalsfragan.
REFERAT

Spegrgsmalet om fzelles nordiske samarbejdsparter/sponsorer var sat pa dagsordenen bade
som et principielt spgrgsmal og et konkret spgrgsmal i forhold til Hotelkseden Nordic Choice
Hotels.

Der var enighed om at fortszette den hidtidige gentleman-agreement om at kraeftforenin-
gerne som udgangspunkt ikke fundraiser i hinandens lande. Safremt situationer opstar, hvor
et firma er repraesenteret i flere nordiske lande og gnsker at bidrage til kreeftsagen med
sponsor-/samarbejdsaftale kontaktes de potentielt involverede landes kraeftforeninger med
henblik pa afklaring af muligheder for at indga en samlet feelles aftale med den kommercielle
part.

Der var tilslutning til at aftale kunne indgds med Nordic Choise Hotels, og at man kunne
bruge dette samarbejde til at opna erfaringer vedrgrende cross-border samarbejder. NCU
bestyrelsen fandt, at den konkrete sag ogsa giver mulighed for, at kraeftforeningernes fund-
raising afdelinger bredt set kan samarbejde om at inspirere hinanden.

Ole Alexander Opdalshei naevnte, at CRUK har informeret den norske kraeftforening om et
kommende multinationalt partnership initiativ. Der var tilslutning til, at Ole Alexander fore-
slar CRUK ogsa at invitere repraesentanter for de gvrige nordiske kraeftforeninger.
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Punkt 12
Status pa NCU strategic project Cost and outcomes of cancer in the Nordic countries
v/ Juha Heino, Den Finske Kraftforening (10 min)

Sagsfremstilling (Resume)

NCU bestyrelsen beslutte pi mgdet 24. oktober 2018 at yde stgtte til strategisk projekt om
Cost and outcomes of cancer in the Nordic countries.

Uddrag af referat om NCUs beslutning inklusive forudsaetninger:
Bestyrelsen

e fandt, at det var et ambitigst projekt bade indholdsmaessigt og tidsplansmaessigt

e blev forsikret om, at selv om projektet var ambitigst, skulle det vaere realistisk at fa det
gennemfgrt indenfor de beskrevne projektrammer

e papegede vigtigheden af at sikre, at data fra de forskellige lande er sammenlignelige

e udtrykte forventning om, at projektresultater kan pavise trends i omkostninger og cost-
drivers, samt benyttes til fremtidspraediktioner

e fandt behov for beskrivelse af, hvilke data projektet gar efter, og hvad dataene kan bru-
ges til.

e o@nskede styregruppens rolle preeciseret, sa den omfatter diskussion og vurdering af,
hvad dataene kan bruges til og praesentation heraf i NCU bestyrelsen fgr publikation af
artikel projektresultater

Kreftforeningen, Norge tilkendegav, at den gnskede at blive repraesenteret i styregruppen.
Kraeftens Bekaempelse, Danmark udpeger ny deltagende nggleperson i projektet.

Bestyrelsen godkendte det ansggte belgb pa 118.000 EURO i alt fordelt med 59.250 EURO i
2019 og 59.250 EURO i 2020 med fgigende forudsaetninger:

e Styregruppens rolle praciseres, sa den omfatter diskussion og vurdering af, hvad resul-
tat dataene kan bruges til.

e Projektledelsen/styregruppen udarbejder og fremsender til NCU bestyrelsen beskrivelse
af, hvilke data projektet gar efter, og hvad dataene kan bruges til blandt andet i forhold
til muligheder for fremtids praediktioner.

e Styregruppen praesenterer status for projektet og vurdering af mulighederne for at fa de
gnskede sammenligninger og resultater pd NCU mgde i efteraret 2019 med henblik pa
Stop/Go.

e Styregruppen praesenterer resultatdata for NCU bestyrelsen med henblik pa aftale om,
hvordan resultater bruges blandt andet i forhold til fremtids praediktioner fgr publika-
tion af artikel projektresultater.
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Juha Heino, Den Finske Kraeftforening vil informere om status pa projektet pa modet.

REFERAT

Juha Heino informed the following about the project cost and outcomes of cancer in the
Nordic countries:

The role of the steering committee:

In order to ensure that the results of the study have the desired impact, a steering commit-
tee is appointed. The steering committee will bring additional expertise to the research team
in terms of industry experience and stakeholder understanding.

The role of the steering committee is to oversee the validity and reliability of the study, as
well as to ensure that the results of the study are relevant to all stakeholders. The main task
of the steering committee is to ensure that the results of the study have practical relevance
and can be used by decision makers in the society. The steering committee representatives
will also monitor ethical considerations within the project.

The steering committee will constitute of one member from each Nordic country. The steer-
ing committee will have (skype) meetings three times a year from the start of the project.

Steering committee tasks:

e One member is designated from each country

e The steering committee choses a chair

e The steering committee meets regularly (three times a year)

e The research group reports to the steering committee on the progress of the study
and of the results once they are available

e The steering committee prepares and submits to the NCU board updates on the pro-
gress of the project

e The steering committee prepares and submits to NCU board a description of the ex-
pected societal impact of the research project. The mid-term results shall be re-
ported at the NCU meeting in the autumn of 2019, and final results in the spring of
2020.

It was agreed, that Juha Heino forwards the necessary information for fulfilling the criteria
for payment of the first part of the grant to the NCU secretariat.

The Chairman drew the attention to the importance of the focusing on the criteria regarding
e Styregruppen praesenterer resultatdata for NCU bestyrelsen med henblik pa aftale om,

hvordan resultater bruges blandt andet i forhold til fremtids praediktioner fgr publika-
tion af artikel projektresultater.
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Punkt 13
Orientering fra kraeftforeningerne

REFERAT

Sverige
Cancerfonden oplyste, at
e Der var offentliggjort en rapport medio februar 2019 om regionale forskelle i kraeftbe-
handlingen i Sverige.
e Mange beslutninger forventes flyttet fra regeringsniveau til regionalniveau pa grund af
den komplicerede regerings situation.
e Cancerfondens bestyrelsen ugen fgr havde godkendt formuleringen af en raekke anbefa-
linger fra Cancerfonden til svenske politikere.

Finland
Den finske kraeftforening oplyste, at

Norge

Foreningens 70 ars jubilaaum i 2018 var kombineret med en stor succesfuld fundrai-
sing kampagne.

| tilknytning til jubilaeet er der igangsat arbejde med styrkelse af foreningens brand.
Pink ribbon kampagnen er succesfuld.

Jarmo Wahlfors er ansat som forskningsdirektor og arbejder blandt andet med forsk-
ningsbevillingsadministration, information om forskningsresultater, samarbejde med
Nordforsk, kampagne om udvikling af forskningsfunding i Finland.

Den Norske kraftforening oplyste, at

L]

Der har vaeret fokus pa senfglger og information herom, blandt andet i forbindelse
med World Cancer Day, hvor en raekke projektledere ved en szerlig event havde infor-
meret om projekter. Den norske arbejdsminister havde i den forbindelse agiteret for
bedre muligheder for ”back to work” efter kraeftsygdom.

Kampagnen "Kraefter mod Kraeft” er lanceret og har fokus pa kraeftsygdomme med
darlige prognoser.

Access to cancer drugs er hgjt pa den norske dagsorden, men der er dilemma mellem
bedst mulig access og hgje priser.

der er mgde i Prag om Access to cancer Medicinens 25. — 26. marts 2019 og opfor-
drede til deltagelse.

Anne Lise Ryel er nomineret til bestyrelsen i NCD Alliance. Kraeftforeningen vil infor-
mere gvrige NCU medlemmer om tidspunkt og mulighed for at stgtte op valg af Anne
Lise Ryel.

Faergerne

Den Faergske Kraeftforening oplyste, at
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Island

der i 2007 startede et palliationsforsgg pa Feergerne med et palliativt team og med to
sengestuer. Det skal nu evalueres, og der skal ogsa tages stilling til, om der ogsa skal
vaere en hospicefunktion

HPV vaccination til drenge indfgres pa Feergerne til sommer (2019)

Fundraising kampagnen Nabokaffe skal i marts 2019 gennemfgres for 5. gang og i ar
har kokken pa restaurant KOKS lavet en kageopskrift til kampagnen (KOKS har lige
faet to Michelin-stjerner)

Kraeftforeningen har 40 &rs jubilaeum i 2019, og der vil blive afholdt et TV fundraising-
show i oktober 2019.

Den Islandske Kraeftforening oplyste, at

Awareness kampagne for mand starter primo marts 2019

Island "naesten” har fiet en kraeftplan og tidshorisonten for implementering er 2030.
indholdet vurderes meget bredt og generelt formuleret, hvilket indebzerer at planen i
praksis er vanskelig at fa implementeret.

Sundhedsministeren gnsker en stgrre omstrukturering af sundhedsvaesenet.

Danmark
Kraeftens Bekaempelse oplyste, at

Regeringen har praesenteret forslag til sundhedsreform og der forhandles herom. Be-
slutning om endeligt indhold og implementering af sundhedsreform forventes pavir-
ket af Folketingsvalg og resultat heraf. Kraeftens Bekampelse har opfordret til, at for-
handlingsfokus er pa afklaring af key-elements fgr valg.

HPV vaccine til drenge indfgres fra 1. juni 2019 —der arbejdes pa, at catch-up pro-
gram bliver, som det der var gaeldende for piger, da HPV vaccine til piger blev indfort.

Kraeftens Bekeempelse Igbende presser pa for at fa politikere til at haeve tobakspriser.
Foreslog at udvikling af fremtidige screeningsprogrammer bliver et tema pa et kom-
mende NCU made.

Den Hollandske Kraeftforenings 2 nye direktgrer havde besggt Kraeftens Bekeempelse,
og man blandt andet var enige om at prioritere mere samarbejde med ECL, og evt.
CRUK, Kreftforeningen Norge og Cancerfonden Sverige og ikke UICC samarbejde.

Punkt 14
Kommende NCU mgder
v/ Jesper Fisker, formand, NCU

Sagsfremstilling (Resume)
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P& baggrund af forudgdende forespgrgsel til NCU medlemmerne er folgende datoer for NCU
bestyrelsesmgder i 2019 aftalt:

e Onsdag 8. maj 2019 i Kgbenhavn
e Onsdag 13. november 2019 med middag aftenen forinden (tirsdag aften 12.11.)

Durita Tausen tilbgd, at mgdet 8. maj 2019 kan holdes pa Faergerne. NCU-sekretariatet og
Durita Tausen har dreftet forslag til rammer for et eventuelt NCU mgde pa Faergerne.

Det har desveerre vist sig, at det ikke vil vaere praktisk muligt, at holde NCU m@det pa Faerg-
erne, da formandskabet pa grund af allerede fastlagte mgder 7. og 9. maj, - som desvaerre
ikke kan aflyses/flyttes - ikke har mulighed for at vaere pé Faergerne i den tid, der er ngdven-
dig for mgdets afholdelse pa Feergerne. NCU mgdet 8. maj 2019 bliver derfor afholdt i Kg-
benhavn.

Vi haber, at det p3 et senere tidspunkt bliver muligt, at tage mod Duritas Tausens venlige til-
bud om at holde NCU mgde pa Faergerne.

Punkt 15
Eventuelt

REFERAT

Flere deltagere bemaerkede, at det er positivt og inspirerende, at der inviteres eksterne op-
laagsholdere til NCU m@derne og gnskede, at det ogsa sker fremover.

Referatet er godkendt af:

Finland / /(‘:’f—-—“w___._...

Island

[‘/\,{L\lim- L 'k —L:c"t”

w0l Akl (el J
SO

g

e

e

Faergerne FD —
wanteo ( Gy~

23
15.03.2019



Danmark
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