senfalger

Referat fra generalforsamlingen tirsdag den 13. maj 2014 kl. 19.15 i Center for kreeft & Sundhed, Narre Allé
45, 2200 Kgbenhavn N

Formand Marianne Nord Hansen bgd velkommen og foreslog med henvisning til

Dagsordenen

pkt. 1 Valg af dirigent

Niels Jessen som dirigent. Der var ikke andre forslag, og Niels Jessen valgtes, hvorefter han konstaterede, at general-
forsamlingen som indkaldt rettidigt i overensstemmelse med vedtaegterne, var lovlig og beslutningsdygtig og gav ordet til
formand Marianne Nord Hansen for afgivelse af

pkt. 2 Formandens beretning
”Aret 2013 blev et skelszettende &r, hvor foreningens 2. konference om senfalger p& Christiansborg vidnede om, at senfalger
er blevet anerkendt som et vigtigt sundhedsfagligt omrade i kreeftpatienters liv:

Nye og mere skAnsomme straleterapibehandlinger og skansom robotkirurgi er isaer under udvikling og vil pa sigt vaere med til
at minimere kreaeftpatienters senfglger.

Inden for tarmkreeftomradet er der i Danmark udviklet et internationalt maleredskab, som er med til at sikre en palidelig
vurdering af, hvorvidt patienten har eller er i risiko for at udvikle senfglger.

Konferencen pegede ogsa p4, at der i hgj grad mangler forskningsresultater pa senfalgeomradet. | 2009 anmodede foreningen
KB’s forretningsudvalg om, at der blev etableret et professorat i senfglger. Det er derfor med stor gleede, at der i januar 2014
er etableret et professorat i senfglger ved Christoffer Johansen, Rigshospitalet.

Foreningens budskab pa konferencen var, at patienter, som har senfglger, skal undervises i at erkende disse og vaere
opmaerksomme pa at "fa hjeelp i tide”.

Dette kreever, at sundhedspersonalet Igbende giver patienterne information og vejledning om, at senfglger kan opsta — og at
praksis udarbejder kliniske retningslinjer i forhold til kraeftpatienters senfglger. Udvikling af en retningslinje, som beskriver,
hvordan sundhedspersonalet seetter sig ind i kreeftpatienters angst for tilbagefald (hyppig senfglge). En retningslinje som
beskriver, hvordan denne angst kan handteres af patienten og de pararende, og om hvilken hjzelp sundhedspersonalet skal
kunne tilbyde.

Pa konferencens plenumdebat var der enighed om, at der skal arbejdes mere i dybden med, hvilke senfglger patienterne har
og at senfaglgerne skal udforskes og beskrives pa et forskningsbaseret grundlag. Flere af oplaegsholderne var enige om, at der
er behov for at oprette senfglgeklinikker.

Der rettes en stor tak til Kraeftens Bekeempelse som har muliggjort denne 2. Christiansborg-konference om senfglger.

| dette ars foreningsarbejde er det med stor glaede, at de lokale kreeftradgivninger og lokalafdelingerne i stadig starre udstraek-
ning inviterer foreningen til at holde oplaeg og erfaringsudveksle med kraeftpatienter og deres pargrende.

Foreningen ser ogsa et starre behov for, at kraeftpatienter bruger vores telefonlinje i form af den "her og nu hjzelp”, som vi til-
byder i form af personlig kontakt og vejledning. Kendetegnende er fortsat, at mange kreeftpatienter med senfglger faler sig
alene med opstaede senfglger og at samfundet ikke tiloyder den ngdvendige hjeelp til undersggelse og behandling for
senfolgerne.

Foreningen er ogsé repraesenteret ved 1-2 medlemmer pa de "Abne torsdage” pa Center for Kraeft & Sundhed, Narre Allé 45.
Kbh N. Der er alle kraeftpatienter, samt pargrende velkomne til en snak med os, eller med andre patientforeningers reprae-

sentanter.

Det er ogsa med stor gleede, at foreningen i 2013 har faet fondsmidler fra Heinrich og Laurine Jessens Fond. Det er besluttet,
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at midlerne skal ga direkte til kraeftpatienter, som har et sekundzert lymfagdem som felge af kraeftbehandling og ikke har rad til
at blive behandlet. Se kriterierne for at sgge om gratis fysioterapi pa foreningens hjemmeside http://www.senfoelger.dk

Pa det mere generelle niveau arbejder foreningen for, at alle kraeftpatienter skal have lige ret til gratis behandling (fysioterapi)
for de senfglger, som viser sig efter patientens udskrivelse.

Foreningen arbejder samtidig for, at der udvikles forskningsbaseret dokumentation for, hvorvidt alternative behandlingsformer
hjeelper pa senfalger. Derfor har en gruppe kreeftpatienter med senfglger deltaget i et videnskabeligt projekt vedr. "Healing og
Senfolger til Kraeftbehandling”. Der udarbejdes en rapport med undersggelsens resultater som vil blive lagt ud pa foreningens
hjemmeside (se ovenfor)

Foreningen har afholdt 4 orienteringsmgder:
Operasanger Tina Kiberg har fortalt om sit kreeftforlgb og om, hvordan hun i dagligdagen handterer sine senfglger (Kgbenhavn).
Leege og sexolog Marianne Bruhn har fortalt om Kaerlighedslivet og seksualitet i forhold til senfglger (Vejle og Kabenhavn).

Overleege Gitte Juhl, Palliativ Afdeling, Nordsjeellands Hospital, har fortalt om Smerter og arbejdsliv i forbindelse med senfalger
(Arhus).

Vores mal er, at foreningens orienteringsmader afholdes pa tvaers af landet.

Foreningen har i dette ar haft stor indflydelse pa, hvordan senfalger og rehabilitering gares synlig i landets politiske strategier.
Dette kommer til udtryk ved, at senfglger har faet en central placering i Kraeftplan 11l og i det nationale forlgbsprogram vedr.
Rehabilitering og Palliation.

Vores deltagelse i dette udviklingsarbejde vil hen over 2014 udmgnte sig i, at senfalger og kraeftpatienters behov for rehabilitering
indgar i regionernes implementering af krzeftplan 11l

Som led i foreningens m&l om medvirken til oprettelse af lokalforeninger, har der vaeret kontakt med en netvaerksgruppe i Alborg
og vi ser frem til samarbejde om feelles inspiration, faglig sparring mv.

Foreningen er ligeledes med til at styrke, at sundhedspersonalet pa sygehusene og i kommunerne far mere viden om senfalger.
Her underviser vi p& Metropol i Kgbenhavn og Arhus.

Foreningens formand har skrevet et kapitel i laerebog for sygeplejersker: "Senfelger” i: Kraeftsygepleje i et forlabsperspektiv,
Munksgaard 2014. (er ogsa anvendelig for kreeftpatienter og pargrende).

Derudover ses et interview med foreningen i en kommende bog med titlen: "Senfglger efter kraeft’, hvor malgruppen er kvinder
med senfelger. Samt, at foreningen har haft et interview i "Slgjfen”, som har betydet stigende interesse for, at vi holder opleeg om
senfolger.

Ud fra de mange tiltag har foreningen saledes haft stor indflydelse pa, at kraeftpatienter vil blive bedre hart og hjulpet for deres
senfglger — og de patienter og pargrende, som vi i forskellige sammenhzaenge hjzelper, giver udtryk for: "at de nu ikke leengere er

»

alene med senfglgerne”, "er hjulpet til at komme videre”.

Foreningen haber derfor, at vores medlemstal fortsat vil stige, idet foreningens drift er afhaengig af antal betalende medlemmer.
Vi forsgger at holde et lavt kontingentbelab med et fortsat belgb p& 100 kr. pr. medlem.

Jeg vil til sidst gerne takke de mange patienter, pargrende, lokale kreeftrddgivninger, patientforeninger, Center for Sundhed &
Kreeft (Narre Alle) og Kreeftens Bekaempelse for et inspirerende og givende samarbejde.

En seerlig tak er til hver enkelt person i bestyrelsen for et stort arbejde, vedholdenhed og interesse for at hjeelpe kreeftpatienter fil
et godt liv.”
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Beretningen blev godkendt uden bemaerkninger - og dirigenten gav herefter ordet til Gunvor Djurhuus i kasserer Susanne
Havnings fraveer for

pkt. 3 Fremlaeggelse af regnskab

Gunvor gennemgik regnskabets indteegts- og udgiftsposter — herunder drifts- og aktivitetsudgifter samt overskridelsen
vedrgrende budgetterede aktiviteter i forhold de af Kraeftens bekeempelse godkendte tilskud og forklarede, at overskridelsen dels
skyldtes misforstaelser i forhold til nyindfart ansggningsprocedure, dels underbudgettering i forbindelse med kurser m.v. og
understregede vigtigheden af at bestyrelsesmedlemmernes kan deltage i kurser og konferencer for at vedligeholde viden pa
senfglgeomradet. Revisorerne havde gennemgaet bilag og checket saldi samt afgivet revisionspategning uden bemaerkninger.
Der var ikke spgrgsmal til regnskabet, der herefter blev godkendt.

Dirigenten oplyste vedrgrende

pkt. 4 Behandling af indkomne forslag

at der ikke var indkommet forslag fra medlemmer, men at bestyrelsen fremlaegger forslag (forslaget er udsendt sammen med
indkaldelsen) til &endring i vedteegternes § 3, 84, § 6 stk. 1 og 2, § 7 samt ny § 10.

Dirigenten gjorde opmaerksom pa, at vedtaegtseendringer kraever, at 2/3 af de stemmeberettigede pa generalforsamlingen
stemmer herfor. Da eendringerne klart fremgik af bilag til mgdeindkaldelsen mente han ikke, at der var behov for gennemgang af
de enkelte eendringer. Herefter blev vedteegtsaendringerne til sat til afstemning og vedtaget med samtlige stemmer.

Dirigenten gav herefter ordet til formand Marianne Nord Hansen vedrgrende

pkt. 5 Fremlaeggelse af budget og planlagte aktiviteter

hvor Marianne redegjorde for de planlagte aktiviteter i form af informationsmgder, besgg i lokale radgivninger, deltagelse i
konferencer og kurser og det fortsatte arbejde for oprettelse af lokale afdelinger.

Herefter redegjorde Gunvor for de budgetterede driftsudgifter pa i alt kr. 45.000 og udgifterne til de planlagte aktiviteter pa kr.
69.000. Budgettet er samlet pa kr. 114.000 for kalenderaret 2014 og indebaerer dermed en forventet overskridelse p& 14.000 i
forhold til indteegterne pa i alt kr. 100.000, bestaende af driftstilskud p& kr. 60.000, tilskud til aktiviteter pa kr. 35.000 samt
kontingent pa kr. 5.000. Hun gjorde endvidere opmaerksom p4, at en evt. regulering af de givne tilskud i nedadgdende retning
ville indebeere et yderligere underskud i forhold til de budgetterede kr. 14.000.

Pkt. 6 Fastseettelse af kontingent
Marianne foreslog kontingentet for 2014 fastsat uaendret til kr. 100 pr. medlem og dirigenten satte herefter forslaget til afstemning,
hvorefter det blev vedtaget med samtlige stemmer.

Dirigenten gik derefter over til

pkt. 7 Valg til bestyrelse, jf. § 6 stk. 1

Pa valg er:

Neestformand, hvor Jette Boje ikke genopstiller, men Gunvor Djurhuus opstiller

Kasserer, hvor Susanne Havning - p.t. bortrejst, men har givet tilsagn om genopstilling

Bestyrelsesmedlem Esther Zoe Lau — genopstiller

Bestyrelsesmedlem — vakant post — bestyrelsen foreslar arbejdsgruppemedlem Signe Ravn Andersen valgt
Bestyrelsesmedlem — vakant post

Bestyrelsessuppleant

Dirigenten opfordrede andre interesserede til at opstille til posterne. Der var ikke andre, der stillede op til neestformands- og
kassererposten, s& Gunvor Djurhuus valgtes til neestformand og Susanne Havning genvalgtes til kasserer, ligesom Esther Zoe
Lau genvalgtes til bestyrelsesmedlem.

Som yderligere bestyrelsesmedlemmer valgtes Signe Ravn Andersen og Dorthe Kann Hostrup. Endelig valgtes Dorte Manicus til
bestyrelsessuppleant.

P& spegrgsmal fra salen om man kunne deltage i bestyrelsesarbejdet, hvis man var interesseret, men ikke lige nu ville stille op var
svaret, at man kan deltage som arbejdsgruppemedlem, der indgar i bestyrelsesarbejdet.

Dirigenten gik herefter over il
pkt. 8 Valg af revisor og revisorsuppleant
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Revisor 1, Bente Andersen genopstiller ikke — Jette Boje opstiller (2 ar)

Revisor 2, Hanne Jeeger, der sidste ar blev valgt som revisor for 2 ar har valgt at fratreede. Jette Toft stiller op (1 ar)
Revisorsuppleant, ingen p.t., men de hidtidige revisorer har givet tilsagn om at opstille som suppleanter.

Dirigenten spurgte om der var nogle af de tilstedevaerende, der gnskede at stille op til posterne. Da det ikke var tilfseldet, er Jette
Boje og Jette Toft valgt som revisorer for hhv. 2 og 1 ar, og Bente Andersen og Hanne Jeeger valgt som revisorsuppleanter (1 ar)

Herefter gik man over til

pkt. 9 Eventuelt

hvor det oplystes, at referat og vedteegter udsendes til medlemmerne, men ogsa leegges ind pa foreningens hjemmeside
http://www.senfoelger.dk.

Dirigenten takkede for fremmgdet og medlemmernes interesse.
Marianne Nord Hansen takkede Niels for en velledet generalforsamling.

Generalforsamlingen sluttede ca. kl. 20.30.

Hvidovre, den 4. juli 2014 Farum, den 13. juli 2014

"Godkendt pr. mail
Sign. Gunvor Djurhuus 13/7-2014”

Referent: Gunvor Djurhuus Dirigent: Niels Jessen
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