senfolger

Referat fra generalforsamlingen tirsdag den 14. maj 2013 kl. 19.00 i Center for kraeft & Sundhed, Norre Allé
45, 2200 Kebenhavn N

Naestformand Jette Boje bed i formandens fravaer 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
generalforsamlingen som indkaldt rettidigt i overensstemmelse med vedtaegterne, var lovlig og beslutningsdygtig og gav ordet il
naestformand Jette Boje for afgivelse af

pkt. 2 Formandens beretning
Udviklingen siden 2006
Vi blev oprettet som patientnetveerk i 2006 og som egentlig patientforening i 2008 — vi har gjort en forskel,
synes vi, men der er stadig et stort forbedringspotentiale i forhold til kraeftbehandlede med senfalger
b. Problemer i dag

o

- Generelt: mange patienter far ikke den hjselp, de har brug for, fordi de ikke lebende undersagges for
senfalger, og fordi der ikke lyttes til de problemer, som sygdommen og kraeftbehandlingerne kan medfare

- Specielt: udstedning fra arbejdsmarkedet:
Néar man vender tilbage til arbejdsmarkedet efter endt kreeftbehandling — krisetider - 120 dages reglen —
kendelse fra EU-retten, nar man gnsker at genoptage arbejdslivet efter orlov, fyring — skal man orientere om
tidligere kraeftforlgb

- Det er naturligvis noget, vi lsbende folger op pa

c. Aktiviteter

1. Medlemsrettede aktiviteter

= Nyhedsbreve

- Telefonlinje

-  Hjemmeside — opdaten'ng og fomyelse

- Abne torsdage i Center for Kreeft og Sundhed i Kebenhavn

- Orienteringsmader i hele landet i lokale kraeftradgivninger — noget vi laegger meget vaegt pa, samtidig med at
vi lsegger megen vaegt pa den stgfte og radgivning, patienteme kan fa gennem de lokale kraeftradgivninger
vedrarende problemer i forhold til sygemeldinger, jobtraening og skonomi

- Starre informationsmeader om et sgerligt emne (angst i februar 2012 (psykolog Gifte Bowman Bak) og sex i
marts 2013 (lssge Marianne Bruhn)). Dette sidste informationsmade gentages den 23. september i Vejle.

= Planlaegning af orienteringsmader om smerter og psykosociale senfalger, henholdsvis i Jylland og i
Hovedstadsomradet.

= Patienthistorier

- Lokalforeninger — Fyn (alligevel ikke lokalforening) — derfor orienteringsmade i trekantsomradet
2. Systemrettede/politiske aktiviteter .

= Prioritering af samarbejdet med Kraeftens bekaempelse, herunder
o deltagelse i patientforeningsmader
o deltagelse i barometerundersaggelsen 2013 (kraeftramtes behov og oplevelser gennem behandling
og i efterforigbet)
o deltagelse i det fortsalte arbejde med kraeftplan Ill, som netop fokuserer pa senfalger og
rehabilitering
o planlaegning af konference om senfolger i dette efterar for politikere og beslutningstagere (23. okt.)
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Prioritering af indlaeg pa konferencer, sygehuse, sygeplejekurser og — uddannelse (formanden har undervist
pé Metropol i kliniske retningslinjer og opfalgningsplaner samt vaeret medforfatter til kapitel om senfalger i
lserebog for onkologiske sygeplejersker)

o professoratet — Christoffer Johansen

Prioritering af bestyrelsesmedlemmers deltagelse i kurser og konferencer om senfglger
(rehabiliteringskonferencen sept. 12, lymfademseminar okt. 12, Imb-konference okt. 12, lif-kiu kurser jan-febr.
13, lymfademworkshop 13)

Opnaede resultater

Det er i 2012 lykkedes for foreningen at fastholde og videreudbygge det politiske og sundhedsfaglige fokus
pé senfalger, herunder hvordan patienter med senfalger kan hjaelpes, og hvordan senfalger kan forebygges.
Af det nu gaeldende nationale forlabsprogram ifelge kraeftplan Ill fremgaér, at alle kreeftpatienter skal vurderes
med henblik pa behovet for en rehabiliterende/palliativ indsats, og at identificerede behov skal munde ud i en
plan for indsatsen.

Behovsvurdeningeme skal bade ske i forbindelse under behandlingen og ved afslutningen af denne og kan
evt. munde ud i henvisning til specialister

P4 sygehusafdelingerne og i kommunerne er senfglger begyndt at blive en del af de faglige
undersggelses- og vurderingsprogrammer

Regionerne er begyndt med at udvikle vurderingsredskaber til brug ved systematisk vurdering af
kreeftpatienters problemer, herunder senfaiger.

I forhabentlig naer fremtid vil det séledes blive vurderet — bade pa sygehuse, hos egen laege og i kommunen -
om kraeftpatienter har senfalger eller har risiko for at udvikle dem.

Vurderingsomrademe vil vaere smerter, vaegttab, foleforstyrrelser, sevnforstyrrelser, koncentrationsbesvaer
mv.

Fremtiden

Livet efter kraeftbehandling er dagligdagen og fremtiden for de af os, som har oplevet kraeft og behandling af
det — og overlevet -

Der ligger mange ressourcer i os alle, hvis bare at disse imiterende og nogle gange ubaerlige senfalger, kan
mindskes eller optimalt forsvinde.

Derfor er forskning i senfalger fremtiden. Derfor er vi meget stolte af at have sat vores aftryk pa kreeftplan Il
som fokuserer pa senfalger, og for at have medvirket til at etablere et professorat i senfalger. Selv om der i
dag er en del viden om, hvilke senfalger kraeftpatienter har som falge af sygdommen og behandlingeme, sa
mangler der meget forskning om, hvilke senfalger, der hyppigst er til stede for en diagnosegruppe, samt
viden om, hvordan senfalger forebygges og behandles bedst muligt.

Globalisening er kommet for at blive, og det gaelder naturligvis ogsa senfalgeromradet, hvor problememe jo
ikke er begraenset til Danmark. Bestyrelsen vil derfor i den kommende tid fokusere péa intemationalt
samarbejde og erfaringsudveksling — i ferste omgang med de nordiske lande.

Derfor er det s vigtig med et professorat, sadan at senfalger bliver "anerkendt” i sundhedsvaesenet
Globalisening er kommet for at blive, og det gaelder naturligvis ogsa senfalgeromradet, hvor problememe jo
ikke er begreenset til | forhabentlig naer fremtid vil det saledes blive vurderet — bade pa sygehuse, hos egen
laege og i kommunen - om kreefipatienter har senfalger eller har risiko for at udvikle dem.

Vurderingsomrademe vil vaere smerter, vaeglttab, foleforstyrrelser, sgvnforstyrrelser, koncentrationsbesvaer
mv.

Kontingentspargsmalet
Vi har i bestyrelsen gennem flere ar draftet, om vi skulle opkraeve kontingent for medlemskabet af
foreningen.
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For dette taler isaer, at foreningen med kontingentbetalende medlemmer vil nyde starre tillid i forhold til vores
omgivelser og dermed ogsa give os en starre gennemslagskraft som organisation. For slet ikke at tale om, at
kontingentbetalende medlemmer er en forudsaetning for, at vi kan sa@ge tips- og lotfomidler.

Imod taler, at flere af vores medlemmer ogsa er medlemmer af andre patientforeninger og méaske synes, at
det pa den méde kan veere loviig dyrt ogsa at veere medlem af Senfelgergruppen. Men husk pa, at der er 'no
such thing as a free lunch”.

Spargsmalet om kontingentbetaling er blevet aktualiseret ved, at tildelingen af midler fra Kraeftens
Bekaempelse, som vi er helt afhaengige af, fremover delvist vil blive gjort afhaengig af antallet af betalende
medlemmer. Vores aktivitetsniveau vil derfor blive reduceret, hvis ikke der indf@res kontingentbetaling
Bestyrelsen anbefaler derfor, at der for 2013 opkraeves et kontingent pr. medlem pa beskedne 100 kr.

Vi haber, at | alle vil statte op om dette nadvendige tiltag for at ikke sa mange patienter udvikler senfalger, og
at alle kreeftpatienter altid kan henvende sig til foreningen

TAK

Jeg vil geme runde af med at sige lak til bestyrelsen — herunder de 3 medlemmer, der p.g.a. sygdom o.a. har
mattet traede ud igen - for til stadighed at gare et fantastisk stykke arbejde, praeget af entusiasme og ikke
mindst visioner

Og sa vil jeg geme takke for det berigende samarbejde med kraeftens Bekaempelse

Beretningen blev godkendt uden bemaerkninger og dirigenten gav herefter ordet til kasserer Susanne Havning for

pkt. 3 Fremlaeggelse af regnskab

Susanne gennemgik regnskabets indteegts- og udgiftsposte. Revisorerne havde gennemgaet bilag og checket saldi. Der var ikke
spergsmal til kasserer og regnskabet blev herefter godkendt.

Dirigenten oplyste vedrarende

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 zendring i vedteegternes § 1. Han gav herefter ordet til Gunvor Djurhuus, der redegjorde for arsagen til
aendringen, nemlig at patientforeningerne fra foraret 2013 ikke lzengere kan have adresse og sekretariat hos de lokale
kraeftradgivninger. Bestyrelsen havde derfor besluttet at aendre linie 1 i vedteegternes § 1 til "Foreningens navn og adresse” og
linie 3 i vedtaegternes § 1, til "Foreningens adresse er hos formand, naestformand eller sekreteer”, hvilket ogsé er en mere
fremtidssikret formulering.

Dirigenten gjorde opmasrksom pa, at vedtaegtsaendringer kraever, at 2/3 af de stemmeberettigede pa generalforsamlingen
stemmer herfor.

Herefter blev vedtsegtsaendringerne til §1 sat til afstemning og vedtaget med samtlige stemmer.

Dirigenten gav herefter ordet til naestformand Jette Boje vedrerende

pkt. 5 Fremlaeggelse af budget og planlagte aktiviteter

hvor Jette Boje redegjorde for de budgetterede driftsudgifter pa i alt kr. 65.000 og udgifterne til de planlagte aktiviteter pa kr.
60.000 ~ herunder 4 informationsmgader, besgg i lokale radgivninger, deltagelse i konferencer og kurser og det fortsatte arbejde
for oprettelse af lokale afdelinger. Budgettet er samlet pa kr. 125.000 for kalenderéret 2013.

Pkt. 6 Fastseettelse af kontingent

Jette Boje henviste til argumentationen i beretningen om bestyrelsens forslag til fastsasttelse af kontingent pa kr. 100.00 for aret
2013 og habede, at alle vil statte op om dette nadvendige tiltag.

Efter en debat om kontingentets sterrelse og nadvendighed satte dirigenten forslaget til afstemning og det blev vedtaget med
samtlige stemmer.

Dirigenten gik derefter over til

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

hvor formand Marianne Nord Hansen, er pa valg — (er p.t. bortrejst, men har givet tilsagn om genopstilling). Sekretaer Anne Bajda
er pa valg og opstiller som bestyrelsesmedlem. Nuvaerende bestyrelsesmedlem Gunvér Djurhuus opstiller til sekretaerposten.
Dirigenten opfordrede herefter andre interesserede til at opstille til posterne. Der var ikke andre, der stillede op til formands- og
sekretaerposten, sa Marianne Nord Hansen genvalgtes til formand og Gunvér Djurhuus valgtes til sekretaer. Anne Bajda valgtes til
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bestyrelsesmedlem og Hanne bonde ligesa. Bestyrelsessuppleant Bente Andersen genopstillede og blev genvalgt. Adchara
Andersen stillede ligeledes op som bestyrelsessuppleant og blev valgt.

Dirigenten gik herefter over til

pkt. 8 Valg af revisor og revisorsuppleant

hvor Hanne Jazger, der sidste ar blev valgt som revisor for 1 ar, (fravaerende men erkleering om at genopstille) blev valgt for de
kommende 2 ar. Endvidere skal vasiges en revisorsuppleant. Der var ingen, der gnskede at opstille.

Herefter gik man over til

pkt. 8 Eventuelt

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

Naestformanden takkede dirigenten for en velledet generalforsamling.

Generalforsamlingen sluttede kl. 20.00.
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Hvidovre, den 16. juni 2013 Farum, den xx. juni 2013
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