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Referat fra ordinzer generalforsamling den 05. oktober 2020
Kraeftens Bekeempelse, Strandboulevarden 49, 2100 Ksbenhavn ¢

Dagsorden ifglge vedtaegterne:

1. Valg af dirigent
Niels Jessen valgt.

2. Formandens beretning - godkendelse heraf
Der henvises til Bilag 1.
Formandens beretning godkendtes.

3. Fremlaeggelse af regnskab - godkendelse heraf
Der henvises til Bilag 2 og 3.
Arsregnskabet godkendtes.

4. Behandling af indkomne forslag
Der er ingen indkomne forslag — udover et forslag fra bestyrelsen. Bestyrelsen foreslar
at eendre datoen for, hvornar kontingentet for medlemskab i foreningen betales. Det
foreslas, at der betales ved arets begyndelse. Baggrunden for forslaget er, at
Senfglgerforeningen oplever sen betaling (juni).
Forslaget blev diskuteret og godkendtes.

5. Fremlaeggelse af budget og planlagte aktiviteter
Grundet COVID-19 situationen, er der ikke fastlagt et budget pa nuvaerende tidspunkt.
Planleegningen heraf vil forega efter generalforsamlingen.
Pa nuveaerende tidspunkt, er der ikke anvendt det forventede budget for 2020 grundet
lavt aktivitetsniveau, dermed forventes det, at der vil vaere hensaettelser i det nye
budget.
Fglgende aktiviteter er planlagti 2021:
e Informationsmgder
o Drift og aktiviteter i de lokale netvaerk - nye netveerk forventes opstartet i
2021
e Vidensdag for bestyrelse og tovholdere
e Senfglger-uge i samarbejde i SIGiuge 9 2021
e Folkemgde 2021 (Senfglgerforeningen i debat af DCCC)
e Opfglgning pa foreningens mal ifglge foreningens visioner med et
halvdagsmgde for bestyrelsesmedlemmer i foraret 2021
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e Deltagelse i aktuelle konferencer og kurser

6. Fastsattelse af kontingent, jf. § 4
Kontingentet fastholdes til kr. 100 arligt.

7. Valg til bestyrelse, jf. § 6, stk. 1
Anna-Maria Barse stiller op for yderligere to ar.
Anne Bajda stiller op for yderligere to ar.
Esther Zoe Lau stiller op for yderligere to ar.
Jette Damgaard stiller op for yderligere et ar.
Dorthe Kann Hostrup aftreeder sin rolle som naestformand, men stiller op som kassere.
Pernille Homge Sloth stiller op som naestformand for de kommende to ar.
Susanne Kjelsg stiller op som nyt bestyrelsesmedlem for de kommende to ar.

Alle de ovennaevnte blev valgt.

8. Valg afrevisor og revisorsuppleant jf. § 6, stk. 2
Revisorer:
Mogens Schgnbeck genopstiller for yderligere to ar og vaelges.
Kirsten Andersen er fgrst pa genvalg 2021.

Revisorsuppleant:
Det har ikke vaeret muligt at fa fat pd Hanne Jaeger. Bestyrelsesmedlem Esther Zoe Lau
forsgger forsat at fa kontakt til hende.

Kasserer:

De seneste ar har Senfglgerforeningen faet hjeelp til kassereopgaver fra Kraeftens
Bekaempelse v/Eva Dreijer-Pedersen. Fremadrettet fratreeder Kraeftens Bekaeempelse
v/Eva Dreijer-Pedersen og i stedet tiltraeder bestyrelsesmedlem Dorthe Kann Hostrup
for de kommende to ar.

Senfglgerforeningen takker Kraeftens bekeempelse og Eva Dreijer-Pedersen for deres
store hjalp.

9. Eventuelt
Der var ingen emner under eventuelt.
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Bilag 3: Revisionserklering af arsregnskab 2020



Senfglgerforeningen, CVR.nr. 33 28 56 98

Regnskab 2019

Regnskab Budget
Indtaegter Note 2019 2018 2019
Medlemskontingenter 38.009 24.076 25.000
Donationer 0 94.750 -
Indtaegt v/undervisning m.v. 8.500 5.000 5.000
Tilskud fra Kreeftens Bekaempelse til driften 117.000 115.000 155.000
Tilskud fra Kreeftens Bekaempelse til aktiviteter 60.500 38.000 48.000
Indtaegter i alt 224.009 276.826 233.000
Udgifter
Renter og gebyrer 51 629 600
Gaver og blomster 7.620 4.060 5.000
Lokale gruppemgder til planlaegning 0 275 -
Tele- og IT kommunikation 2.725 1.231 3.200
Kontorartikler 2.228 3.025 3.000
Porto og gebyrer 384 886 1.500
Transport 5.707 8.380 6.000
Mgdeaktiviteter 15.768 3.726 14.500
Fortzering 0 6.024 3.000
Forsikring bestyrelse 4.058 4.565 5.000
Driftsudgifter i alt 38.541 32.801 41.800
Foldere/pjecer/brevpapir 12.803 1.662 15.000
Public Relations 0 7.197 -
Generalforsamling 4.148 379 4.500
Pilotprojekt (Frederikshavn) 35.030 18.979 40.000
Pilotprojekt (Frederikshavn) - hensaettelse 2018 -40.000 40.000 -
Oplaeg i lokale foreninger m. fl. 0 279 -
Informationsmgder 0 40.288 -
Folkemgde 14.302 0 18.000
Arrangementer "egne" mgder (nationale workshop) 11.424 28.409 30.000
Patientrep. Udvalg, arb.grupper o.l. 0 1.464 -
Oprett. Lokalforen./lok.netvaerk 27.626 14.470 50.000
Leegedage 916 0 10.000
Bogrnekraeft/Ung kraeft 13.562 0 20.000
Bornekraeft/Ung kraeft - hensaettelse 2018 -10.000 10.000 -
Udgifter til aktiviteteri alt 69.810 163.127 187.500
Udgifteri alt 108.351 195.928 229.300,00
Arets resultat 115.658 80.898 3.700,00
Forslag til resultatdisponering
Overfgrsel til udskudte og fremtidige aktiviteter 1 78.600
Overskud overfgrt til egenkapital 37.058

115.658



Balance 2019

Aktiver 2019 2018
Andre tilgodehavender 1.975,00 0,00
Bankkonto nr. 76071316087 214.727,71 118.190,92
MobilePay nr. 3409537243 0,00 14.759,74
Forudbetalinger primo 0,00 100,10
Aktiver i alt 216.702,71 133.050,76
Passiver

Egenkapital - primo 83.050,76 2.152,09
Arets resultat 37.058,03 80.898,67
Egenkapital - ultimo 120.108,79 83.050,76
Overfgrt til udskudte og fremtidige aktiviteter - primo 0,00 0,00
Arets overfgrsler 78.600,00 0,00
Aktiviteter afholdt i aret 0,00 0,00
Overfgrt til udskudte og fremtidige aktiviteter - ultimo 78.600,00 0,00
Mellemregning med Kraeftens Bekeempelse 16.493,92 0,00
Skyldige omkostninger 1.500,00 0,00
Henseettelser 0,00 50.000,00
Passiver i alt 216.702,71 133.050,76




Noter til arsregnskabet

Note 1 - Overfort til udskudte og fremtidige aktiviteter 2019
Overfert til udskudte og fremtidige aktiviteter, primo 0
Aktiviteter afholdt i aret 0

Overfarsler til udskudte og fremtidige aktiviteter i ar

1.1 Midler til arrangementer 25.000
1.2 Midler til international erfaringsudviklsing med andre senfglgeforeninger i udlandet 9.600
1.3 Midler til national workshop om arbejdsliv og senfglger 44.000
Overfgrt til udskudte og fremtidige aktiviteter, ultimo 78.600

1.1 Midler til arrangementer - projekt 3003000008

Der ses et overskud under Senfglgerforeningens arrangementer. Der gnskes 25.000 kr overfgrt til
felgende aktiviteter i 2020:

Informationsmgder i Aalborg og Vejle om smerter foraret 2020 (er planlagt i 2019):

Oplaeg 2.500 kr x 2 5.000
Overnatning 1.500 kr x 2 3.000
Kgrsel i bil og bro 1.500 kr x 2 3.000
Forteering 500kr x 2 1.000
lalt 12.000

Deltagelse i international konference om senfglger, som afholdes i Danmark i 2020:

Konference for 3 bestyrelsesmedlemmer og

3 tovholdere 13.000
Samlet overfgrsel til arrangementer 25.000

1.2 Midler til international erfaringsudveksling med andre senfglgeforeninger i udlandet -
Projekt 3003000006

Restbelgbene fra 2019 i forhold til Pilotprojekt, de ca 5.000 kr gnskes gremaerket i 2020 til
Senfglgerforeningens nye plan om at erfaringsudveksle internationalt med andre senfglgeforeninger i
udlandet, inkl. rejse, ophold og forteering for 2 bestyrelsesmedlemmer og 2 lokale tovholdere.

Samt, at der gnskes hensat fra overskuddet fra Folkemgdet pa ca 4.600 kr til denne internationale
erfaringsudveksling. Dette belgb raekker ikke til ophold, rejse og forteering, hvorfor det resterende

belgb sgges 2020 fra ekstrapuljen fra KB.

Samlet overfgrsel til erfaringsudveksling med andre senfglgeforeninger i udlandet 9.600



1.3 Midler til national workshop om arbejdsliv og senfdlger - projekt 3003000008

Denne workshop blev udsat i 2019, hvilket blev besluttet pa samarbejdsmgdet med KB august 2019.

Vi gnsker derfor at hensaette fglgende belgb til 2020 fra:

Overskud
Overskud
Overskud
Overskud
Overskud

fra pjecer
generalforsamling
lokale netveerk
leegedagene
bgrnekraeft

Samlet overfgrsel til national workshop om arbejdsliv og senfglger

2.385
352
24.796
10.000
6.485

44.018

44.000
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Formandsberetning 2019-2020

Senfglger er mere end nogensinde pa den sundhedsfaglige og politiske
dagsorden med forskning, udvikling og etablering af Senfglgeklinikker i landet.

Vi er som forening meget involveret i denne udvikling og vi har megen
indflydelse i forhold til patienter og borgers stemmer, hvor der bliver lyttet til
den viden og de erfaringer, som senfglgerforeningen har pa senfglgeomradet.

En seerlig baggrund for at Senfglgerforeningen er med i denne nationale
udvikling, er foreningens vedholdende ggren opmaerksom pa, at patienter med
senfglger har brug for bedre og rettidig hjeelp for deres senfglger. Samt, at
foreningen vedholdende papeger, at det er vigtigt at ggre en forebyggende
indsats, sa patienternes senfglger minimeres.

En anden baggrund for foreningens indflydelse er ogs3, at vi hele tiden er
opmaerksom pa at udvikle foreningens visioner og mal, hvilke er godt kendt i
hele sundhedsvaesenet og i Kreeftens Bekaempelse.

Senfglgerforeningens visioner og missioner

[ efteraret 2019 har vi videreudviklet foreningens visioner og mal.
Vi har meget at byde p4a, hvor vi arbejder i trad med Kraeftens Bekeempelses
pejlemarker mod 2025:

-ingen skal std alene med kreaeft- og -ingen skal sta alene med senfglger-
Vaesentlige mal for foreningen er:

Alle krzaeftpatienter skal informeres om senfglger i forbindelse med deres
kraeftsygdom og skal labende informeres om senfglger i
opfelgningsforlgbet

Hvor vi i foreningen arbejder for, at alle kraeftpatienter kender deres rettigheder
med hensyn til at blive informeret og behandlet for deres senfglger

Alle krzaeftpatienter skal fortlgbende udredes og behandles pa
specialistniveau

Vi ggr de sundhedsprofessionelle opmaerksom p3, at alle kreeftpatienter lgbende
skal behovsvurderes i efterforlgbet - om hvorvidt, de har senfglger eller er i
risiko for at udvikle senfglger. Hvor en stor del af de fysiske senfglger som
mave-tarmproblemer, kognitive dysfunktioner, neurogene smerter, lymfgdem
mv. skal udredes og behandles pa specialistniveau.



Udmyntning af Senfglgerforeningens visioner kom iseer til udtryk pa et seminar
afholdt af Danish Comprehensive Cancer Center (dccc) januar 2020 med titlen:
Brug for mere viden og tvaergdende organisering af komplekst omrdde, hvor
formanden i et opleeg betonede vigtigheden af at sikre udvikling af nationalt
arbejde vedrgrende dokumentation af senfglger og om, hvordan det er vigtigt, at
udredning og behandling af senfglger forega pa specialistniveau:

"Marianne Nord Hansen fremhaevede i sit oplaeg, at mange patienter oplever tvivl om,
hvem der kan hjaelpe dem, ligesom patienterne ikke kender deres rettigheder i forhold til
udredning og opfolgningsplaner....Det nationale samarbejde er altafggrende for, at vi far
haevet det op pd et niveau, sd vi fdr ensartet kvalitet, og at sundhedspersonale, der har med
patienter at ggre, har helt klare henvisningsmuligheder”

Kilde: Konference afholdt af Danish Comprehensive Cancer Center jan 2020.
www.dccc.dk

Se ogsa Senfglgerforeningens visioner og mal pa foreningens hjemmeside;
www.senfoelger.dk

Senfglgerforeningens visioner og mal kommer ogsa til udtryk i den made, som vi
mgder patienter og borgere pa i de lokale netveerk, i telefonlinjen, facebook-
siderne og om, hvad vi leegger vaegt pa i de oplaeg, som vi holder om senfglger.
Men ogsa nar vi bliver interviewet i medierne og -nar vi vejleder studerende og
-nar vi debatterer og publicerer om senfglger - er det baerende grundlag
foreningens visioner og mal.

Foreningens vigtige mal afspejler sig ogsa i vores direkte hjaelp i mgdet og
dialogen med patienter/borgere og deres pdrgrende i foreningens nu 9 lokale
netvaerk, i vores telefonlinje og gennem de brevkasser, som kan ses pa
foreningens hjemmeside

www.senfoelger.dk

Lokale netveaerk for senfglger

Foreningens lokale netveaerk er en stor succes og er den direkte hjzelp for den
enkelte til at fa en bedre livskvalitet efter kraeft med senfglger.

Senfglgerforeningen har i 2019 oprettet endnu et lokalt netveerk i Rudersdal
Kommune. Ved udgangen af dette ar har foreningens saledes 8 lokale netvaerk -
og med et nyoprettet lokalt netveaerk i Holbaek fra september 2020.

Foreningen kgrer saledes 9 lokale netvaerk, hvor hvert netvaerk ledes af to
frivillige, som har oplevet senfglger pa egen krop. Med mgdevirksomhed en gang
om maneden: Se mere om de lokale netveerk og mgdetidspunkter og hvem man
kan henvende sig til www.senfoelger.dk

(Status: to netveerk i Kgbenhavn, det ene for bgrnekreaeftoverlevere, Aalborg,
Hjgrring, Vejle, Aabenraa, Herning, Rudersdal Kommune og Holbaek)
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De lokale netvaerk har et rddighedsbelgb, sa de har mulighed for at honorere
oplaegsholdere, holde sociale arrangementer mm.

Senfglgerforeningens telefonlinje

Vi har igennem mange ar tilbudt, at alle, som gnsker at tale med os om deres
senfglger, kan ringe os op pa foreningens telefonlinje.

Vi ggr ogsa her alt for at hjeelpe pa den bedst mulige made. Heldigvis kommer
der hele tiden ny viden til om senfglger og vi kan derfor nu og i fremtiden bedre
henvise patienter og borgere til at kontakte egen laege eller onkologisk afdeling
mhp henvisning til landets senfglgeklinikker

Se neermere om landets senfglgeklinikker pa www.bedrevidenomsenfoelger.dk

Samt se www.senfoelger.dk med henvisning til Senfglgerforeningens
facebookside: Senfglgerforeningen senfglger efter kraeftbehandling

Tilbud om hjzelp via foreningens hjemmeside
Via foreningens hjemmeside styrker vi ogsa den direkte hjeelp til patienter og
pargrende, hvor prominente professionelle frivilligt tilbyder deres hjzelp.

Socialradgiver Rebecca LykKke, tilbyder generelle rad og vejledning om
arbejdsmarkedstilknytning mv. Spgrgsmal besvares og socialradgiveren giver
individuelle svar og henviser ogsa til aktuelle vejledende links.

Foreningens tilbyder ogsa en gratis telefonkonsultation med henblik pa guiding i
mestring af senfglger i livet efter kraeft. Denne telefonkonsultation varetages af
cand.paed. i paeedagogisk psykologi, Inge Kaldahl, hvor hun ogsa henviser til
anden aktuel radgivning.

Fra august 2020 kan foreningen nu tilbyde en ny brevkasse om sex- og
samlivsproblemer bade under og efter et kraeftforlgb. Spgrgeren er garanteret
anonymitet. Det er Sussanne Duus, som radgiver og er Master i Sexologi.

Informationsmgder

Foreningen har afholdt foredrag om smerter efter kraeftbehandling i Kgbenhavn
og i Aalborg. De to foredrag har vaeret overtegnet og foredraget gentages derfor
den 17. november 2020 i Vejle.

Foreningen har i samarbejde med Dansk Brystkraft Organisation (Hovedstaden)
afholdt et foredrags- og dialogmgde hos Props and Pearls med laege og kliniks
sexolog Karen Egebjerg Rischel. Foredraget satte fokus pa at acceptere @ndret
krop og livssituation, som er en forudsaetning for at kunne ga pa opdagelse i en
ny sanselighed og seksualitet.

Nationalt samarbejde om senfglger og publicering
Som forening er det af meget stor betydning, at vi aktivt deltager i det nationale

arbejde omkring senfglger. Her har foreningens visioner og mal en betydende
gennemslagskraft. Vi har meget stor indflydelse med hensyn til Igbende at
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papege, de senfglger og de problemstillinger, som patienter og borgere har i livet
efter kreeft med senfglger.

Vi papeger iser patienternes senfglger til de tre nationale forskningscentre om
senfolger, hvor foreningen er repraesenteret i Styregruppen ogien
Referencegruppe for disse centre. Foreningens opgave er i den sammenhaeng
ogsd at veere med til at sikre, at forskningsresultaterne hurtigere omsaettes til
klinisk praksis og at vi som forening er med til at styrke det nationale
samarbejde om senfglger.

Se www.bedrevidenomsenfoelger.dk

Vi har i arets forlgb givet interview til Altinget inden for bgrnekraeftoverlevere og
senfglger, til medicinalfirmaet Roche, som gnskede et stgrre kendskab til
senfglger, til Helse om senfglger, til Parkerinstituttet i forhold til
antihormonbehandling og senfglger.

Formanden har publiceret om senfglger i en leerebog for onkologiske
sygeplejersker med fokus pa de hyppigste senfglger og herigennem vejledt i,
hvordan sundhedspersonalet fagligt kan planlaegge de sundhedsfaglige
udfordringer inden for senfglgeomradet.

Formanden har skrevet forord til en ny bog om senfglger med titlen: Livet efter
kreeft - Senfalger og andre udfordringer efter afsluttet kraeftbehandling. Bobby
Zachariae og Mimi Yuog Mehlsen. FADLs" Forlag 2020.

Selvom bogen er pa et hgjt professionelt niveau, kan den varmt anbefales til
kraftpatienter og pargrende. Bogen er bl.a. baseret pa patientfortaellinger.

Bestyrelsesmedlem Randi Lindeneg har sommeren 2019 publiceret en kronik i
Jyllandsposten, hvor hun beskriver sit eget kraftforlgb og om
opfglgningsprogrammerne ikke fungerer i praksis
https://jyllands-posten.dk/opinion/kronik/ ECE11346466/vi-kraeftoverlevere-
har-krav-paa-opfoelgning-men-vi-ved-det-ikke/

Vihari 2019 i samarbejde med Frederikshavn Kommune afsluttet pilotprojektet
om handtering af senfglger i Frederikshavn Kommune.

Foreningen har stdet for kursus til de sundhedsfaglige aktgrer i projektet, samt
stdet for og afviklet forskningsprocesserne. Resultater kan ses i rapporten:
Forebyggelse og hdndtering af senfalger. Projektet papeger:

“at borgerne gnsker information om senfglger tidligere i kraeftforlgbet - allerede i starten
af sygdomsforlgbet. Projektet peger ogsd pd, at det er svert for borgerne at navigere i det
kommunale system i forbindelse med f. eks. sygemelding og beskeeftigelsessituation, og at
der mangler forstdelse for omgivelserne i forbindelse med senfplger og deres konsekvenser
i livet efter kraeft”

Kilde: www.senfoelger.dk

Senfglgerforeningen har indledt samarbejde med Krzaftens Bekeempelse med
henblik pa opfalgning pd rapporten om senfalger "Helbredt-men ikke rask”.
Projektet skal udmunde i flere indsatser (rapporter/pjecer), som tilsammen
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bidrager til, at patienter og pargrende i hgjere grad oplever at kunne handtere
senfglger og opnad et bedre hverdagsliv og livskvalitet efter kraeft.

Senfglgerforeningen har ogsa i 2019 indledt et samarbejde med
Sammenslutningen for Seerligt Interesserede Sygeplejersker (SIG-gruppen) med
henblik pa at atholde samlet formidling og events inden for senfglgeomradet.
Corona-krisen satte en stopper for den videre planlaegning.

Planleegning gar i gang igen i efteraret 2020.

Lagedage og folkemgde

Senfglgerforeningen har haft en vigtig rolle pa de atholdte lzegedage for landets
praktiserende leeger i Bella Centret 2019.

Senfglgerforeningen har i den sammenhang udarbejdet en feelles folder for de
patientforeninger, som deltog pa leegedagenes stand. Folderen gik sdledes pa
tveers af patientforeningernes mal i forhold til udredning, behandling og forlgbet
efter kreeft. Formanden gav oplaeg for de praktiserende laeger om senfglger.

Vejledning af studerende

Igennem arene har foreningen haft kontakt og vejledning med studerende pa
kanditdat- bachelorniveau og pa phd. Niveau. De studerende kommer fra hele
landet Aalborg Universitet,

Roskilde Universitet, Syddansk Universitet, Professionshgjskoler, IT- uddannelse
mm. Mange af vores medlemmer har veeret informanter til opgaverne.

Senfglgerforeningen gar ind i dette arbejde, da vi finder, at det er en made at
formidle viden om senfglger pa.

[ arets forlgb har foreningen vejledt studerende deres eksamensopgaver med
folgende titler:

At vaere canceroverlever og leve med senfglger
Kgbenhavns Professionshgjskole

Vi er vores egne ambassadgrer - senfglgeramtes fortaellinger om sggen efter viden
Syddansk Universitet i Odense

Hvem er jeg sd?
Danmarks Institut for Peedagogik og Uddannelse

Men det bliver bare ved med at vaere der. Pdrgrende i et liv med senfalger
Roskilde Universitet

Du er rask, du fejler ikke noget
Aalborg Universitet

Er neert altid godt
Kgbenhavns Universitet



Sammen om senfplger
Kgbenhavns Universitet

Opgaver kan fas ved henvendelse til: dorthehostrup@senfoelger.dk

Legat- og fondsansggning

Senfglgerforeningen har i aret 2018 og 2019 udloddet legater fra Heinrich og
Laurine Jessens Fond (Chokoladefonden) til fysioterapibehandling for
foreningens medlemmer. Der er blevet udloddet legater til 20 personer.

For at kunne evaluere betydningen og effekten af disse legater har foreningen i
2019 gennemfgrt en kvalitativ undersggelse hos legatmodtagere, som alle har
givet udtryk for, at de har faet smertelindring og mere overskud til at takle
hverdagslivet og faet en bedre livskvalitet

Foreningen hari 2020 sggt lignende fondsmidler i "Chokoladefonden” - men har
desveerre faet afslag. Hvor "Chokoladefonden” i stedet har anbefalet foreningen
at sgge fondsmidler til fx afholdelse af konference, workshop for foreningens
medlemmer.

Til sidst
Jeg vil gerne rette en stor tak til alle bestyrelsesmedlemmer, som hver isaer, ggr

en stor indsats og tak til de to revisorer i forbindelse med foreningens regnskab.

Ogsa en stor tak til Eva Dreijer og regnskabsafdelingen i Kraeftens Bekeempelse,
som igennem de sidste par ar har varetaget foreningens regnskab.

Og samtidig tak for det meget berigende samarbejde, som foreningen har til de
forskellige afdelinger i Kraeftens Bekeempelse.

Marianne Nord Hansen
Formand for Senfglgerforeningen

08.09.2020/MNH
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