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Referat af Generalforsamling
Dansk Nyrecancer Forening, Danyca.
Tirsdag 31-05-2022 hos Kraftradgivningen,

Borgmester Ib Juuls Vej 2, 2730 Herlev

Dagsordenen ifgige vedtaegter:

. Valg af dirigent & referent
. Bestyrelsens beretning
. Regnskab og budget, herunder fastsaettelse af kontingent
. Valg af formand.
. Valg af gvrige bestyrelse og suppleanter.
. Valg af revisor og revisorsuppleant for 1 ar
. Indkomne forslag
Indkomne forslag
8. Eventuelt
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Bestyrelsen havde indkebt sandwich, diverse drikkevarer som medlemmerne var
inviteret til at indtage efter generalforsamlingens formelle afslutning og som forhabentlig
kunne danne rammer for en god dialog medlemmerne imellem.

Inden den formelle generalforsamling holdt overlzege Anne Kirstine Hundah! Mgller,
Herlev Hospital et seerdeles informativt indlaeag om nye medicinske behandlingsmetoder
inden for nyrekreeft; feelles beslutningstagen og om udfordringerne med at male og
sammenligne livskvalitet for patienterne. Indleegget varede ca. 1 time og affgdte en god
dialog og spgrgelyst blandt de 15 fremmeadte mediemmer.

REFERAT:

Ad 1. Til dirigent valgtes Hanne Jervild
Til referent valgtes neestformand Ib Henneberg

Dirigenten konstaterede, at generalforsamlingen var lovligt indvarslet ved
nyhedsbrev og pa Foreningens hjemmeside.

Ad 2. Bestyrelsens beretning ved formand Lennart Jensson.

Bestyrelsens beretning var udsendt til medlemmer i god tid inden
generalforsamlingen og kopier blev omdelt pa selve generalforsamlingen og pa
dette grundlag foreslog formanden at de fremmedte medlemmer leeste
beretningen igennem i stedet for at formanden laeste den op. Det tilsluttede
generalforsamlingen sig. Der udspandt sig en god debat blandt de fremmadte



Ad 3.

Ad 4.

Ad 5.

Ad 6.

Ad 7.

Ad 8.

bl.a. omkring konkrete aktiviteter til at opna flere medlemmer, kontingenter m.v.
samt mediemsrettede aktiviteter. Beretningen er gengivet nedenfor.

Beretningen blev godkendt af generalforsamlingen.

Regnskabet blev fremlagt af kasserer Pia Sommer Weller.

Resultat for 01-01-2021 til 31-12-2021 udgjorde et underskud pa 16.509,41 kr. og
en egenkapital pa 92.056,52 kr. per 31-12-2021. Underskuddet var bl.a.
fremkommet som folge af de afholdte udgifter til "banner-annoncer”. Der havde
desveerre ogsa indsneget sig en lille indtastningsfejl pa ca. 116,- kr. som nu var
bogfert som udgift i 2022, men som altsa reelt var en udgift i 2021.

Regnskabet blev godkendt.

Budgettet for 2022 lagde op til et mindre underskud pa 5.500.- kr., men indeholdt
ikke en budgetteret udgift til fx banner-annoncer idet bestyrelsen havde gnsket en
diskussion heraf pa generalforsamiingen. Efter en dialog blev der fra
generalforsamlingen givet mandat til, at der kunne afholdes omkostninger til
banner-annoncer forventelig for et belgb indtil 20.000,- kr.

Bestyrelsen fremsatte forslag om usendret kontingent i 2023 pa 250 kr. / 125 kr.
for henholdsvis patientmedlemmer / pararende- & stgttemediemmer.

Forslag om kontingent for 2023 blev vedtaget sammen med budgettet for 2022
med de tilhgrende kommentarer.

I henhold til vedtaegterne er formanden pa valg hvert andet ar og da Lennart
Jansson senest blev genvalgt som formand i maj 2021 sa skal
generalforsamlingen ikke i ar vaelge formand. Lennart Jensson fortseetter dermed
som formand.

Ib Henneberg og Pia Sommer Weller modtog genvalg for en 2-arig periode.
Gitte von Holstein-Rathlou @nskede af private grunde at treede ud af bestyrelsen
efter 1 ars forlgb. Seren Petersen havde markeret sig villig til at indtraede i
bestyrelsen og blev efter en kort praesentation og indstilling fra bestyrelsen valgt
for en 1-arig periode.

Til suppleant valgtes Vibeke Haslund

Til revisor genvalgtes Henrik Mitze, men der ikke blev valgt en revisorsuppleant
Der var ikke indkommet forslag.

Eventuelt.

Formanden orienterede om en skriftlig henvendelse fra et mediem, hvor der var
blev spurgt om hvorvidt indlaeg fra medlemsmeder, herunder generalforsamlingen
kunne optages digitalt og herefter rundsendes til medlemmerne. Formanden
havde svaret, at Danyca ikke i dag havde indkebt det ngdvendige apparatur til

sadanne optagelser og at det heller ikke kunne paregnes, at vi kunne fa adgang
til det i de enkeite madelokaler (var saledes ikke muligt i lokaierne til arets



generalforsamling). Det kreevede ogsa accept fra de personer, som holdt de
enkelte indleeg. | tillaeg mente formanden, at safremt man tilbad at fremsende
digitale optagelser eller afholdt fremtidige mader helt / delvist digitalt sa ville der
veere risiko for, at feerre medlemmer madte fysisk frem til de enkelte
medlemsmeader, som man i bestyrelsen mente var den bedste madeform.
Bestyrelsen ville, i erkendelse af, at der naturligvis var en transportmasssig
udfordring for mange af Danycas medlemmer, som jo var spredt over hele landet,
fortsat bestraebe sig pa at atholde medlemsmeaderne forskellige steder i landet og
at vi som ved de tidligere indlaeg kunne distribuere de plancher, som
indleegsholder havde vist pa madet.

Efter en kort debat tiisluttede generaiforsamlingen sig dette.

Afslutning
Formanden fremfarte, at der ikke forela flere punkter til behandling pa

generalforsamlingen og dirigenten kunne herefter konstatere at
generalforsamliingen kunne erkleeres afsluttet som foreskrevet i vedtasgterne.

Dirigent Hanne Jerviid ' Referens Ib Henneberg
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Bestyrelsens beretning for Danyca pa den ordinare generalforsamling den 31.
maj 2022.

Danycas aktiviteter har i 2021 — i gvrigt pa linje med en reekke af de andre ca. 20
patientforeninger tilknyttet Kreeftens Bekeempelse - pa ny veeret pavirket af den fortsatte
udbredelse af corona-virus. Der har saledes ikke vaeret atholdt "fysiske” medlemsmeader
og generalforsamlingen i maj 2021 blev afholdt som video-mede. Det er naturligvis ikke
en gnskveerdig situation. | takt med den reducerede corona-smitte i samfundet gger det
mulighederne for, at vi kan planiasgge og gennemfare medlemsmader baseret pa fysisk
fremmeade. Afholdelsen af dette ars generalforsamling i Kraeftradgivningens lokaler i
Herlev er et eksempel herpa. Bestyrelsen arbejder med planer om flere medlemsmader,
herunder et stgrre arrangement med deltagelse af eksterne indlaegsholdere og eventuelt
med overnatning. Og eventuel ogsa i samarbejde med andre patientforeninger.
Desveerre har det for nyligt veeret ngdvendigt pa grund af en meget begraenset
tilmelding at aflyse arrangementet i Lagumkloster Refugium, som skulle have vaeret
afholdt i dagene 6.-9. maj. Bestyrelsen gentager derfor hermed gnsket om at modtage
kommentarer fra medlemmerne og meget gerne her pa generalforsamlingen om der
fortsat skal arbejdes med planiaegning af medlemsmader, hvor en vis egenbetaling kan
indga og der eventuelt ogsa er tale om forplejning og overnatning sadan som tilfeeldet
var i arrangementet i Lagumkloster Refugium. Medlemstallet i Danyca har igennem de
senere ar ikke udvist nogen reel fremgang. Der har endda i nogle ar desvaerre vaeret
tale om en lille tilbagegang. Medlemsantallet udgjorde pr. 31.12.2021 lidt over 50
medlemmer, som til trods for en tilgang hen over aret pa 11 nye medlemmer har medfart
at det samlede mediemstal ultimo december 2021 stort set var det samme som 1 ar



tidligere. Baseret pa et oplaeg fra bestyrelsen blev det pa generalforsamlingen i maj
2021 dreftet og besluttet, at Danyca kunne forsgge sig med lancering af sakaldte
banner-annoncer pa diverse digitale medier, fx NetDoktor. Danyca har — som det ogsa
fremgar af arsregnskabet for 2021 - etableret en banner-annonce pa NetDoktor. Da det
er forbundet med vanskelighed at male effektiviteten af sadanne digitale annoncer (i vort
tilfeelde malt ved hvor mange nye medlemmer det medfarer) og det samtidig er en relativ
stor udgift for en forening som Danyca gnsker vi i Bestyrelsen at lzegge op til
generalforsamlingen at drafte om vi skal fortszette denne form for banner-annoncering.
NetDoktor har i gvrigt oplyst, at der siden etableringen af banner-annoncen i november
2021 og frem til primo maj i ar har veeret lidt mere end 2.000 clicks pa annoncen samt et
sakaldt CTR-tal (click-rate) pa 0.24%, der viser antallet af antal klik pa en annonce i
forhold til det antal gange, den er blevet vist. NetDoktor anser 0,24% for et godt tal
sammenlignet med CTR-tal for andre banner-annoncer. Nar der i det fremlagte budget
for 2022 ikke er vist et belgb til fortsaettelse af banner-annoncering sa er det ikke udtryk
for, at vi anbefaler, at man skal stoppe med banner-annoncering. Med henblik pa at
forage antallet af medlemmer i Danyca arbejder vi fortsat pa andre initiativer. En styrket
kontakt via de relevante urologiske og onkologiske afdelinger pa landets hospitaler
indgar som en vigtig del og vi har i den forbindelse faet udarbejdet en ny og kort pjece
om Danyca, som er omdelt til disse afdelinger. Med ca. 6.500 nyrekraeftramte personer i
Danmark sa burde vort medlemstal vaere en del hgjere end de nuvasrende ca. 1 %. Det
er fortsat bestyrelsens mal. Som del af den arlige opkraevning af medlemskontingent
oplever vi i bestyrelsen — isger foreningens kasserer - et ekstraarbejde, som burde kunne
undgas eller i det mindste nedbringes til et absolut minimum. Det skal understreges, at
det drejer sig om et mindre antal opkraevninger, hvor det desvaerre er nadvendigt at
udsende rykkere, men herfra skal alligevel lyde en bgn om, at man som mediem
overholder de indbetalingsfrister, som er anfart i kontingentopkraevningen og i gvrigt i
henhold til Danycas vedtaegter. Bestyrelsen har i forleengelse af beslutningen pa sidste
ars ordinaere og ekstraordinaere generalforsamling arbejdet med sammenskrivning af de
justerede vedtaegter, som nu er lagt ud pa Danycas hjemmeside. Bestyrelsen anser at
kontakten til medlemmerne via Nyhedsbrevet er af central betydning. Der er i 2021
digitalt udsendt i alt 17 Nyhedsbreve, som vi haber at medlemmerne fortsat finder nyttig.
Bestyrelsen er naturligvis meget interesseret i at hare om eventuelle emner, som
onskes taget op i Nyhedsbrevet. To medlemmer af Danycas bestyrelse medvirker fortsat
i Medicinradets Fagudvalg for nyrecancer. Fagudvalget foretager en faglig vurdering af
nye medicinske behandlingsformer, som er godkendt til brug pa patienter af Det
europaeiske Medicinagentur (EMA). Der ventes at ske en stigning i de kommende ar,
hvor blandt andet ansggning om godkendelse af sakaldte kombinations-behandiinger
(kombination af sakaldte TKl'ere og Checkpoint Inhibitors / Immunterapi) skal
behandles. Gennem deltagelse i Fagudvalget far Danyca — naturligvis under respekt af
fortrolighed indtil afgerelsen er offentliggjort af Medicinradet - mulighed for opdateret
indsigt i udviklingen af de nyeste behandlingsformer samt mulighed for at seette sit praeg
pa nogle af de parametre, som ligger til grund for godkendelse af de nye produkter,
herunder bivirkningsprofiler samt livskvalitet.

Pv. Bestyrelsen

Lénnart Jonsson
Formand for Danyca



