S

senfalger

Referat fra den ordinare generalforsamling i Foreningen for krzaftoverlevere med senfglger, der blev
afholdt mandag den 17. maj 2010 kl. 18.30 i Ryesgade 27 (Sundhedscenter for kraeftramte), 2200 Kgbenhavn
N, i mgdelokalet Rosinante.

Formanden Marianne Nord Hansen bgd velkommen og orienterede kort om indlaegget, der ville blive afholdt
efter generalforsamlingen ved overlaege Erik Jansen om Trykkammerbehandling af senfalger efter
stralebehandling. Hun foreslog at Niels Jessen blev valgt som dirigent, hvilket de tilstedevearende tilsluttede

sig.

Pkt. 1 Valg af dirigent
Dirigenten konstaterede, at generalforsamlingen var lovligt indvarslet i henhold til foreningens vedtagter, og
gav herefter ordet til formanden Marianne Nord Hansen.

Pkt. 2 Formandens beretning

Dette arbejdsar har haft sit serlige fokus pa konferencen om senfglger, som foreningen har planlagt og
afholdt i samarbejde med Kraftens Bekeempelse. Men foreningens arbejde har ligeledes vaeret centreret om
at fremme forskning inden for senfalger.

Konference pa Christiansborg

Den nylige konference om senfglger blev holdt pa Christiansborg den 22. april 2010 med 150 deltagere. Der
var tale om en politisk konference, hvor politikere, embedsfolk og behandlere i relation til kraeftsygdomme
var inviteret. Der var stor interesse for konferencen, hvor 300 havde gnsket at deltage.

P& konferencen blev det klart, at der er et massivt behov for mere viden - ikke mindst for dokumentation for,
hvor mange der lider af senfglger, hvilke senfglger, og hvad der hjeelper imod dem. Det kreever forskning og
etablering af tveerfaglig og tveerinstitutionel indsats pa tveers af sektorer. Disse behov for udvikling vil
Foreningen arbejde videre med i samarbejde med Kreftens Bekeempelse.

Forskning

Foreningen henvendte sig i februar 2009 til Kraeftens Bekeempelse, hvor foreningen argumenterede for, at
der bliver oprettet et forskningsprofessorat inden for senfglger. Hovedbestyrelsen i Kreeftens Bekeempelse
bevilligede i den sammenhang, april 2009, 15 mio til blandt andet et forskningsprofessorat inden for
senfalger. Og det er med stor gleede at se, at Komitéen for Psykosocial Kraftforskning i 2009 har uddelt 3,2
mio til 10 videnskabelige projekter, der pa forskellig vis har fokus rettet mod senfalger.

Udvikling

Foreningen har i arets forlgh veeret meget engageret kvalitetsudvikling og har veeret aktivt involveret i
udvikling af spargeskemaet Kontrolforlgb i kreeftpatienters perspektiv, Kreeftens Bekeempelse 2009.

Foreningen har ligeledes veeret aktivt involveret i udarbejdelsen af Kraftplan I11. Det er positivt at kunne
konstatere, at senfolger har fokus i hgringsoplaegget for Kreeftplan I11, hvor det anbefales, at der med
udgangspunkt i evidens og erfaring udarbejdes landsdaekkende, faglige retningslinjer for rehabilitering,



senfalger og opfelgning, hvor opfalgning bestar af bade klinisk kontrol og opfalgning pa rehabilitering og
senfalger. I den forbindelse med nye kreeftbehandlinger bar der sarlig fokuseres pa systematisk opfalgning
af potentielle senfolger” Kilde: Styrket indsats pa kreftomradet —sundhedsfagligt opleeg til haring, April
2010.

Derudover er foreningen pt. involveret i udarbejdelse af en ny pjece om kontrolforlgb med fokus pa gode rad
til kreeftpatienter og pargrende i deres kontrolforlgb.

Foreningsarbejdet

Foreningen (bestyrelsen og arbejdsgruppen) har fortsat konsolideret sig, hvor det er meget vigtigt at betone,
det solide samarbejde og fordelingen af de arbejdsopgaver, som foreningsarbejdet kraever. Alle kreative
ildsjeele. Vi er et godt arbejdsteam, hvilket iseer blev meget synligt i planlaegning og afholdelse af
konferencen pa Christiansborg.

Foreningen faler en sarlig tilknytning til Kraeftradgivningen i Lyngby, da det jo var her det hele startede med
senfelger og foreningen deltager aktivt i planleegning af mgdeaktiviteterne i forhold til ”Fra Kreeft til
Krafter”, som atholdes i Kreftradgivningen i Lyngby.

Foreningen har lgbende samarbejde med Sundhedscentret i Ryesgade, hvor 1 faste person fra foreningen
hver anden torsdag er til radighed med erfaringsudveksling for interesserede inden for senfglgeomradet.
Derudover har foreningen telefonisk radgivning.

Vi har i dette ar faet udarbejdet en ny folder med et nyt logo. Logoet er en svane, hvor den ene del
symboliserer den stolte kreeftoverlever —og hvor den anden del symboliserer en skyggeside. Denne
skyggeside symboliserer dét at have og at leve med senfalger. Derudover har vi faet produceret bannere, som
skal bruges ved informationsmgder, oplaeeg mv.

Der er stor efterspargsel efter vores foldere.

Foreningens hjemmeside er ogsa i ar blevet revideret. Der sendes ikke laengere nyhedsbreve ud. | stedet sker
kommunikation til medlemmerne via hjemmesiden. Foreningen opdaterer lgbende medlemskartoteket.

Der kan nu ses 75 patienthistorier pa vores hjemmeside. Foreningen er begyndt at optzlle, hvilke
senfglgesymptomer, der hyppigst forekommer pa tveers af kraeftdiagnoser. Men ogsa en registrering af hvilke
senfglgesymptomer, der hyppigst er til stede for de respektive indsendte kreeftdiagnoser.

Foreningen havde i efteraret 2009 en artikel i Helse om senfalger.

Foreningens udadrettede aktiviteter er isaer oplaeg i landets kraeftradgivninger. Og der ses nu en tendens til, at
sundhedsveesenet i stigende omfang @nsker oplaeg og debat om senfalger.

Der har veeret afholdt:

Et orienteringsmgde med leege Mogens Munch Nielsen, Dallund i januar. Det blev efterfalgende besluttet, at
der ikke afholdes flere orienteringsmader pa grund af arbejdet med konferencen.

Made/vejledning med henblik pa oprettelsen af selvhjaelpsgruppe i Aalborg.
Temamgde pa onkologisk afdeling pa sygehuset i Tarm.

Mgde pa Herlev Sygehus vedrgrende stralebehandling.



Patientforeningsmade pa Bornholm, samt foreningens deltagelse i de lgbende patientforeningsmader i
Kraftens Bekaeempelse (PSA-mgader).

Stafet for livet i Naestved.
Repraesentantskabsmgade i Kolding.

Jeg vil gerne give en stor tak til bestyrelsen og arbejdsgruppen for et inspirerende og givende samarbejde,
samt give en stor tak til Kreftens Bekeempelse, Kraeftradgivningen i Lyngby og Sundhedscentret i Ryesgade.

Jeg ser frem til et nyt ar, hvor det allerede af vores mgdekalender kan ses, at der i 2010 vil veere mange
mgder og oplag, hvor formidling om senfalger stadig er en stor opgave.

Pkt. 3 Fremlaeggelse af regnskab
Regnskabet blev fremlagt af Birgit Scheil, idet kassereren Susanne Havning var forhindret i at komme. BS
redegjorde for de forskellige poster i regnskabet. Der overfgres 32.000 kr. til naste ars budget

Regnskabet blev godkendt.

Pkt. 4 Behandling af indkomne forslag
Der var ikke indkommet nogen forslag.

Pkt. 5 Valg af og til bestyrelse, jf. 8 5 stk. 4

Pa valg er naestformand og kasserer, Birgit Scheil og Susanne Havning, der begge modtager genvalg.
Endvidere er bestyrelsesmedlem Esther Zoe Lau samt suppleanten Bente Andersen pa valg og begge
modtager ligeledes genvalg. Gunvor Djurhuus stiller op til bestyrelsen.Alle blev valgt.

Pkt. 6 Fremlaeggelse af budget og planlagte aktiviteter
Birgit Scheil orienterede om budgettet, herunder om bl.a.belgbet til den nylig afholdte konference pa
Christiansborg, hvor Kraftens Bekeempelse var gaet ind i og dermed havde overtaget budgettet.

Marianne Nord Hansen orienterede om kommende aktiviteter. Der er planlagt to orienteringsmgder i
efteraret. Et med fhv. politiinspektar Per Larsen og et med overlege Per Sjggren fra smerteklinikken pa
Rigshospitalet.

Endnu en konference om senfalger kan eventuelt komme pa tale, da der var mange der fik nej til den nylig
afholdte pa Christianshorg.

Sammen med KB vil vi gerne have gang i et nyt projekt om screening af senfglger samt udarbejdelse af en
brochure til bl.a. de praktiserende lzeger.

Vi deltager i juni maned i Stafet for livet i Lyngby.
Der skal udarbejdes et spgrgeskema til en undersggelse i forbindelse med Kommuner syge/dagpenge.
Der arbejdes pa at fa udgivet en bog om senfalger.

Marianne er ved at udarbejde en artikel, der vedrgrer at leve med kreftsenfalger som en kronisk sygdom.



Pkt. 7 Fastseettelse for naeste generalforsamling
Bestyrelsen forslar, at denne bemyndiges til at fastseette dagen for naeste generalforsamling, dog inden
udgangen af 2. kvartal 2011. Bestyrelsen fik accept pa dette.

Pkt. 8 Eventuelt

Der var et par spargsmal fra salen. Bl.a. blev der spurgt hvad man ger i provinsen. Hertil svarede MN at vi
tager rundt og ger opmaerksom pa at der er et behov for oplysning om senfalger og samtidig hjelper vi til
med at etablere selvhjalpsgrupper, hvis der gnske om det.

En person gav udtryk for at det var godt at der blev taget tiltag til at informere de praktiserende laeger.
Der var ros til foreningen for at tage senfglger problematikken op.

Idet der ikke var yderligere punkter til drgftelse, haevede dirigenten generalforsamlingen og takkede for god
ro og orden.

For referat Anne Bajda Nielsen

Kgbenhavn den

Som dirigent

Niels Jessen

| bestyrelsen:



