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Generalforsamling

19. September 2020

Sinatur Hotel og Konference, Nyborg



Agenda

* Generalforsamling for medlemmer
* Valg af dirigent
* Valg af referent
* Bestyrelsens beretning
Afleeggelse af arsregnskab
Fastsaettelse af kontingent
Behandling af eventuelt indkomne forslag
Ny redakter
Valg til bestyrelsen
Eventuelt

» "Seksualitet og intimitet med lymfgdem" ved Helle Gerbild, Urologisk,
gynaxekologisk og sexologisk fysioterapeut

» "Blid bevaegelse" med fokus pa venepumpen og fascia der giver energi
og velveere ved Bodil Bk, bevaegelsesunderviser

» Kaffe og kage



Beretning ved Dalyfo’s bestyrelse

« Aret har vaeret praeget af stabilitet, med en fuld arbejdsdygtig bestyrelse
- 2 erfarne og resten nye

* Vi er glade for vedteegtsaendringerne med mulighed for at veelge 3
suppleanter.

 Kort tid efter konstitueringen matte formanden traekke sig, og Pernille
tradte ind i bestyrelsen.

* Desvaerre matte vi aflyse workshoppen i 2020 pga. Covid pandemien




Covid19 - indflydelse af lockdown pa
patienterne med lymfgdem

Danmark (DALYFO) n=96

* En undersggelse i Facebook
grUppen VISte at 54% (n=96) |kke ® [ngen a&ndring Vaerre = Forbedret

A

havde set nogen a&ndring i deres
lymfgdem under lockdown

* De danske patienter klarede sig
bedre end andre europaiske lande
hvor 41% (n=471) sagde at de ikke
havde haft en a&ndring

* Problemerne generelt inkluderede
manglende motion, ingen adgang
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Hejdepunkter

* Modtagelse af Kraeftens Bekeempelses hzederspris
sammen med 19 andre patient foreninger
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KR/AEFTENS BEKEMPELSES HEDERSPRIS 2020
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MANIFEST DALYFO

» Samarbejde med 22 andre europziske patient foreninger
at udarbejde et manifest til at vise vores sammenhold,
udbrede kendskabet til lymfgdem og opfordre til
opmarksomhed fra politikere, embedsmaend,
sundhedspersonale, forskere og offentligheden om
behovene hos dem, der har, eller som er i risiko for at

udvikle, lymfgdem.
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Prioritering af arbejdet

Vi valgte at inddele arbejdsopgaverne i henhold til foreningens missioner:
» At varetage lymfgdemikernes interesser

« At f& anerkendt lymfadem som en kronisk lidelse

« At fa adgang til vederlagsfri behandling

» At udbrede kendskabet til lymfgdem
« At fremme forskning og udvikling af behandlingsmetoder

* at varetage lymfgdem og lipgdem patienternes interesse

 at arbejde for anerkendelse af sygdommen som en varig lidelse og krav om
vederlagsfri behandling

* at udgve oplysende og vejledende virksomhed bl.a. overfor
* patienter
* sundhedspersonale
* bevilgende myndigheder



At varetage patienternes interesse

Anerkendelse af

Fremme forsking sygdommen som varig

lidelse
e Reprasentantskab i Medicinradet e Samarbejde med
e Repraesentantskab for patient e Kreftens Bekaempelse,
gruppen med primaer og Dansk Selskab for
bgrnelymfgdem i VASCERN Fysioterapeutisk

Lymfgdembehandling og Dansk
Netveerk for Lymfgdem

e Danske patienter

e Definition af lymfgdem ved
Sundhed.dk

e Ny stor
spgrgeskemaundersggelse



Deltagelse som repraesentant i mgder —
inkl. online

* Ad hoc, projekt eller problematik baseret
» Patientforeningen
* Prostataforeningen
* Nordsjallands Indkgb
* International Lymfgdemdag med europaeiske patient foreninger
* Leegedage 5 hele dage
* Deltagelse i planlaegning af Folkemgde 2020 (aflyst)
* Medicoindustrien (vedr. tilfredshed om hjeelpemidler)

e Kontinuerligt
* Dansk Netveerk for Lymfgdem
International Lymphoedema Framework

Foreningsmgder og
hovedbestyrelsesmgde

* |LF konferencen (udsat til 2021) 1 mgde per kvartal
* Kraeftens Bekeempelse
* Medicinradet Cirka 5 timers online mgder om mdneden, 3 dage ”VASCERN days” i

VASCERN Bruxelles og 2 dage arbejdsgruppe mgde i London



At udgve oplysende og vejledende
virksomhed

* Lymfebladet
» tryktiet oplag af cirka 800 x 3 om aret

* Udsendt til medlemmer, industrien og interesseorganisationer f.eks. KB lokale afdelinger og
bestyrelserne fra den svenske, norske og feergske lymfgdem forening

* Brug af sociale medier

* Mgde blandt lipgdemikere

* Oprettelse af Lipgdem gruppe pa Facebook ifm. lipgdem maneden i juni
e Oprettelse af LinkedIn profil

* Deltagelse i Leegedage i Bellacenteret

* Deltagelse i mgde med Bispebjerg og Prostataforeningen

* Medlemsmgder i Odense og en tak til lokalgruppen pa Lolland for deres aktive indsats ogsa i
forbindelse med den Internationale Lymfgdemdag «

* Arbejde pa at fa lymfgdem med i dagspressen med patient historier

* Under konstruktion
* Ny foreningsfolder
Roll Ups
Rosenpjece
Rejsekort

UNDER
CONSTRUCTION
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At udgve oplysende og vejledende
virksomhed — Sociale Medier

Facebook
. Facebook Facebook Instagram .
Facebook side gruppe . LinkedIn
gruppe gruppe bgrn linsdem profil

e 710 fplgere e 755 e 23 * 56 e 157 fplgere e 39 fglgere
e Mest sete medlemmer medlemmer medlemmer e Industri,
post om ® 676 aktive terapeuter og
manifest til medlemmer foreninger
Int. * 94% kvinder
Lymf¢dem e 45-54 ar
dag 3.100 e Kpbenhavn,
* Mest leste Odense og
post om en Arhus
patient. 923
kliks

* Det er et stort arbejde at kontinuerligt styre, holde aktive og engagere fglgere

* Det kraever at fglgere deler, liker og kommenterer for at budskabet kommer
lzengere ud

* Ny plan til at starte med reklamer pa Facebook for at ramme nye patienter og
dem der ikke kender til Dalyfo



@nsker for det kommende arbejde

* @nske om en opdatering af danske retningslinjer

* Fokus pa samarbejdet med Bispebjerg, samt en kortlaegning af
ekspertisen i Danmark

* Udvide samarbejdet med andre patientforeninger
* Lokale grupper, hvordan far vi flere frivillige?

* Fokus pa den Internationale Lymfgdem Dag 6 marts 2021 og samarbejde
med andre europeaiske patientforeninger

* ILF konferencen maj 2021

* Nordisk mgde maj 2021

* Handlingsplan vedr. vederlagsfri behandling
* Ny hjemmeside



D Aflaeggelse af arsregnskab



Andet

* Fastseettelse af kontingent
* Forslag at beholde kr. 200/kalender ar

* Behandling af eventuelt indkomne forslag
* Ingen indkomne forslag

* Medlemskab

* 598 betalende medlemmer
* Der er 32 medlemmer der er blevet udmeldt pga. manglende betaling

* Det ville vaere en vaesentligt hjeelp hvis medlemmer bruger PBS til indbetaling af
kontingent

* Vi mangler stadig e-mail adresser til medlemmer og derfor er der ogsa nogle der ikke
har kunne fa informationen vedr. generalforsamlingen

* Vi har udsendt via e-mail, sat pa vores hjemmeside og publiceret flere gange pa Facebook, i
Facebook gruppen og pa Instagram.

* Ny redaktgr til Lymfebladet

* Vipraesenterer Winnie Rundstrgm



Ny redakter til Lymfebladet

Winnie Rundstrgm er uddannet journalist fra
Danmarks Journalisthgjskole i 1999 og har
erfaring som bade tv-reporter,

kommunikationskonsulent og ikke mindst som
skrivende journalist.

Hun har arbejdet bl.a. pa TV 2/Fyn i otte ar, pa
Jysk Fynske Mediers lokalredaktioner pa Fyn
samt skrevet for fagblade.

Winnie har i sin journalistik ofte sat fokus pa
mennesker med seerlige livsvilkar, livskvalitet
og trivsel.

| dag arbejder hun som freelancejournalist pa
Mediehuset Cigarfabrikken, der har til huse i
Odense.




Valg til bestyrelsen

Birgitte Slot, formand — ikke pa valg

Else Melgaard, naestformand - ikke pa valg

Maj-Britt Hjortholm, kasserer — pa valg — stiller op som suppleant
Diana Kristensen — ikke pa valg

Pernille Henriksen — pa valg — stiller op til bestyrelsen

Hanne Bonde, suppleant — pa valg — stiller ikke op igen

Lene Tofteeng Hansen, suppleant — pa valg — stiller op til bestyrelsen
NY - Christine Juul Nielsen — stiller op som suppleant

NY - Lene Niknazmanesh stiller op som suppleant



Workshop 2021

» Seet kryds i kalenderen
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Vi har brug for flere medlemmer for at udbrede kendskabet til
lymfgdem og lipgdem og for at sta staerkere

Hvad kan |
gore’?

Folg os pa de sociale medier

Deltag | debatten ved at dele, like og kommentere pa vores
sociale medier og andre profiler for at udbrede kendskabet

Meld dig som frivillig til at samle andre patienter i dit
naeromrade og til vores arrangementer



