PATIENTFORENINGEN FOR TARMKRZFT

Beretning — Generalforsamling den 12. marts 2015

Det har veeret et langt og indholdsrigt ér, siden vi holdt den stiftende generalforsamling her i huset
den 23. oktober 2013. Fremover falger vi kalenderdret, men vi synes ikke, at vi skulle holde general-
forsamling allerede et halvt ér efter oktober 2013.

Og hvordan er det s& at voere en forening. Vi har koncentreret os meget om at veere set som en
landsdcekkende forening, og vi er meget glade for at have aktive tarmkroeft-grupper i Region
Nordjylland, Region Midtjylland, p& Fyn og i Region Hovedstaden. Nu mangler vi s& at oprette
grupper i Region Sjcelland og en del af Region Syd, som doekker Sgnderjylland. Og som altid er vi
afhcengige af lokale ildsjcele til at f& stiftet nye grupper, og det arbejder vi videre pa.

| det hele taget har det veeret vigtigt for foreningen at blive synlige

Aktiviteter i Region Nord og Midijylland 2013 - 14
Beretning af Jette Lyngholm (Midt) og Elin Badker (Nord):

25.11.2013

| krceftrédgivningen i Aalborg holdt vi det 1. medlemsmeade, efter vi var blevet til en forening, med
julehygge, hvor der blev serveret glegg og cebleskiver, Elin fortalte lidt om foreningen.

Her var 12 fremmegdte.

Tilsvarende julecafe i Herning blev aflyst p& grund af manglende tilslutning, hvor der i stedet blev
holdt et styregruppemade hos Elin.

27.02.2014

Arets farste aktivitet i Herning — auditoriet p& Herning sygehus, hvor overlcege Niels Hald orienterede
om indsatsen mod tarmkrceft og hvordan den former sig i den ncermeste fremtid. Han viste opera-
tion med robot, som netop var blevet installeret i Holstebro. Han fortalte om screening og om me-
tastasebehandling.

Der var en stor spargelyst blandt de fremmgdte. En rigtig god aften, hvor der ogsd under kaffen var
en god dialog mellem de fremmgdte.
Her var ca 40 fremmgadte

11.03.2014
Elin og Jette vari Vesthimmerlands lokalforening for Krceftens Bekcempelse og fortcelle vores histo-
rie og om Patientforeningen.

Hvor borgmester samt formand for sundhedsudvalget i kommunen var blandt goesterne. Her var
mange fremmeadte.

12.05.2014

Temaaften hos krceftrddgivningen i Aalborg, hvor Psykoterapeut MPF og Mindfulness MBRS undervi-
ser Tara Befinna Elle holdt et oplaeg omkring nogle af de psykiske og eksistentielle falgevirkninger af
kroeft.

Her var ca 20 fremmgadte

Juli 2014

Jette havde made med Bettina Jergensen i Arhus omkring opstart af gruppe i Arhus.(Hun deltager
den 2. marts 2015 pd& Hejmdal sammen med Pia Holm, Jette og Elin for opstart af tarmkreeftgruppe
ligesom Odense).

AL Side 1



PATIENTFORENINGEN FOR TARMKRZFT

Beretning — Generalforsamling den 12. marts 2015

12.-13. 07. 2014

Stand i Lagster til Muslingefestivalen der. Inviteret af Kroeftens Bekcempelses lokalforening. Fokus
tarmkroeftscreening — mange gode snakke og orientering om Patientforeningen.

(Elin fredag og Jette lerdag)

29.7.2014
Jette havde made med Amtssygehuset i Arhus omkring et evt. samarbejde med patientforeningen.
Skulle dog lige have det vendt med ledelsen.

De har for nylig vendt tilbage, at de gerne vil samarbejde om noget til gavn for de mange tarm-
krceftpatienter — det samme vil Hellen, som har lokaler lige ved siden af sygehuset. Hellen er et sted,
der drives af frivilige. Bolden ligger hos mig/os.

10.09.2014
Stand til Stafet for Livet pd Syddjurs — mange gode snakke og oplysning om patientforeningen.

20.09. 2014
Stand i Bilbyen. Risskov i samarbejde med kraeftens bekcempelses lokalforening omkring tarmkroeft-
screening. Stort fremmgade og gode snakke mv.

09.10.2014
Ledende overlcege Inger Bernstein orienterede om indsatsen mod tarmkroeft og hvordan den for-
mer sig i den ncermeste fremtid. Hun fortalte om screening og om metastasebehandling.

Der var en stor spargelyst blandt de fremmgdte. En rigtig god aften, hvor der ogsé& under kaffen var
en god dialog mellem de fremmgdte.
Her var 28 fremmgdte.

01.11.2014

Vi havde planlagt en mini-konference i Aarhus omkring diverse emner omkring tarmkrceft - desveer-
re fik vi for f& timeldte og matte aflyse. Vi hdber dog at kunne scette en lignende konference i Jyl-
land p& kalenderen i lgbet af 2015.

27.11. 2014

Hos krceftrédgivningen i Herning havde vi forngjelsen af at have Anne-Grethe Christensen fra ICAK
(tidl. Informations-og rddgivningscenter for Alternativ kreeftbehandling) til at fortcelle om, hvordan
vi selv kan vcere aktiv i eget sygdomsforlab, hvordan vi kan supplere vores behandlinger og gode
r&d om kost.

Julehygge med glegg og cebleskiver ©.

15 fremmeadte og der var en rigtig god dialog og snak om, gnsker fil kommende aktiviteter — gerne
flere af denne slags aftner, hvor vi kan tale med hinanden.

27.11.2014

Foredrag med Kaare Johansen, rddgivningsleder i Aalborg som ville fortcelle om kreeftréddgivningen
i Aalborg og hvilke tilbud der findes i region Nordjylland - métte desveerre aflyses p& grund af
manglende tilslutning.

Info Midt:
To frivillige er stoppet i Region Midtjylland p& grund af manglende tfid. Har f&et fat i en ny som vil
veere med i det kommende ér. Vier 3 og der arbejdes pd at finde en til to yderligere.
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Fokus pd, hvordan skal akfiviteterne voere i Region Midtjylland — hvad er der brug for.

Info Nord:

| region Nordjylland er der 3 personer som gerne vil vcere behjcelpelig med at lave kaffe mv fil te-
maaftner, her mangler vi 1-2 personer som vil veere aktive med at arrangere evt. temaaftner — hvor
der ligesom i Midt skal vaere fokus pd& hvordan aktiviteterne skal voere og hvad er der behov for

Tarmkreeft-gruppe Fyn 2014:

Beretnng af Hans Foged:

Tarmkreeft-gruppen Fyn kom til live i foréret 2014, der var udvekslinger af synspunkter over nettet og
det medferte en invitation til et mgde med patientforeningens bestyrelse ultimo marts i Kebenhavn

og efterfalgende havde vi et opstartsmade 9. april i lokalerne hos KB Odense p& OUH.

Der madte fire op til dette opstartsmgde og der var en god dialog omkring de udfordringer vi hver
iscer har grundet efterveer fra vores behandling for tarmkroeft.

Der var interesse for at opstarte en tarmkroeft-gruppe, vi kunne f& lokale til rddighed hos KB Odense
og der ville veere kaffe til rddighed, hvad mere kan gnskes?

Vi kom i gang og fik inden sommerferien yderlig et par deltagere.

Efter sommerferien ville vi gere gare mere opmaerksomhed pd vores eksistens, aftaler en mgde-
turnus p& onsdage i lige uger kl. 16.00 i de gode lokaler hos KB Odense, sendte informationer gen-
nem de mulige elektroniske medier vi kunne finde og fik tilbud om en aften med Per Larsen, det
blev yderlig rykket frem grundet ma@de han havde i forvejen 3. september 2014.

Tiden blev kort, men det lykkedes at f& samlet knap 30 personer til denne aften, som blev scerdeles
vellykket.

Vi havde h&bet pa tilgang til vores gruppe gennem dette arrangement, der kom to tiimeldinger!
Vi har reftet henvendelse til de relevante afdelinger p& OUH og tilbudt os som kontaktpersoner for
sygdomsramte, vi kan selv se at hvis vi under vores behandlingsforlgbb havde talt med person der
havde veceret noget lignende igennem, er der méske beslutninger vi har gjort, som ville have voeret
anderledes.

Vi har ikke for nuvoerende féet svar fra de relevante afdelinger p& OUH.

Vi er kommet i gang, vi vil gerne vcere nogle flere, vi er begyndt at vaere bruger af huset, vi delto-
ger ogsd i andre akfiviteter i huset, vi har en god dialog og hjcelp fra de administrative medarbej-
dere i huset og vi fortscette vort arbejdel

Region Hovedstaden 2014:

Beretning af Annelise Lcessge

Viinviterede i april socialrddgiver Mette Juel Hansen, som ville tale om "Blufcerdighed og anerken-

delse” — der var desveerre ikke s& mange tilmeldte, men til gengceld blev det en intens aften med
god fid til de mange spargsmal.
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| oktober fortalte Jette Lyngholm om dit mgde med tarmkrceft, hvilket skulle vise sig at blive hendes
livs stgrste projekt — en spcendende aften med mange engagerede deltagere.

Jul fejrede vii december, hvor vi havde arrangeret en julecafé, hvor der var god tid til at hygge og
snakke sammen om vores liv med og uden sygdom — en festlig aften.

Generelt:

Kirsten J (ncestformand) og jeg har her i efterdret 2014 arbejdet sammen med kommunikationsfir-
maet Molecule omkring et projekt om at forbedre foreningens kommunikation og lave en plan
over, hvad vi som forening skal gribe fat i og hvordan for at gere flest mulige opmaoerksomme p&
foreningen. Denne plan skal bestyrelse gennemgd her kort tid efter generalforsamlingen og hdber
selvfglgelig, at foreningen kan & sterre lydhgrhed i offentligheden fremover.

Vi har ogsd& arbejdet sammen med kommunikationsfirmaet Mannov om et tillceg til foreningens
hjiemmeside, kaldet "De ekstra dage” — dette tillceg vil omhandle praktiske oplysninger til brug for
tarmkreeftpatienter og pdrgrende, fortrinsvis efter en terminalerklcering, hvor tid har féet en scerlig
betydning. Dette skulle veere klar i lgbet af fordret.

To gange arligt besager jeg professionshgjskolen Metropol i Kebenhavn, hvor jeg fortceller dicetist-
studerende om, hvordan det er at have tarmkrceft, og oplyser om den viden, jeg efterndnden har
indsamlet om mave/tarmproblemer og kost. Vi bliver ofte kontaktet af de studerende, som gerne

vil lave projekter omkring tarmkrcoeftpatienters forhold.

Som | kan hegre, har vi haft et fravit ér, og vi er meget glade og taknemmelige for de ildsjcele, som
hjcelper os i grupperne rundt omkring i landet — en stor tak fil dem.

Vihari drets lgb haft en stabil bestyrelse, men har desvoerre mattet sige farvel til Anna Jergensen,
som bukkede under for tarmkrceften sidste sommer — ceret vaere hendes minde. | en bestyrelse be-
stdende af nuvcerende og tidligere kroeftpatienter vil der altid voere nogle, der i perioder vil voere
fravoerende, og derfor hdber jeg, at ndr vi ndr til valg om ikke s& loenge, at | vil overveje at stille op
til bestyrelsen — der er plads til mange forskellige kompetencer og forstdelse for de tider, hvor vi ikke
kan yde det optimale.

Jeg ser frem fil et godt og fremgangsrigt 2015 og takker for jeres opmaoerksomhed.

A Lcessge 11.03.2015
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