Arsberetning 2021

Igen et ar praeget af corona. Helt fra start af 2021 var hverdagen stadig praeget af corona, visse ting har vi
leert forholde os til, og hjemmearbejde og online mgder er nu blevet en del af hverdagen. Jeg tror, alle
habede, at vinteren 2020/2021 ville veere den sidste praeget af corona, og at hverdagen i sommeren

2021 ville vende tilbage til det normale. Sadan gik det ikke, og slutningen af 2021 var om noget praeget af
corona.

Kommunikation.

| Stofskifteforeningen er vores fokus stadig kommunikation til vores medlemmer og alle med en
stofskiftesygdom. Foreningens nyhedsbrev sendes nu ud til godt 2500 medlemmer og 2500 ikke-
medlemmer. Nyhedsbrevsmodtagere er stgt voksende, og foreningen arbejder konstant pa at skaffe nyt
og interessant stof til bAde medlemmer og ikke-medlemmer.

Facebook er ogsa et fokusomrade for foreningen, og her har foreningen ogsa fokus pa at kommunikere
ny viden ud. | foreningens kommunikationsgruppe arbejdes der med at holde gje med, hvad der sker, og
hvor interesserne ligger, sa ny viden kan deles med sa mange som muligt. Vi har desuden Igbende
kontakt med forskere for at fa den nyeste forskning. Foreningens facebook-gruppe vokser, og det er vi
glade for.

Medlemsbladet STOF sendes ud fire gange arligt, og foreningen sender fysiske blade ud til ca. 2000
medlemmer og elektronisk til omkring 600 medlemmer. Alle bladene kan laese under login pa
hjemmesiden og kan til enhver tid aendre, hvordan bladet gnskes modtaget.

Der har ogsa igen i ar veeret fokus pa telefonradgivningen, idet vi kan maerke, at der er et stort pres pa
radgivningen, og vi har derfor holdt en uddannelsesdag i efteraret 2021 og faet to nye personer i vores
telefonradgivning. Der arbejdes pa at udvide radgivningen til flere dage om ugen og evt. tilbud som kun
er for medlemmer. Det er et af vores fokusomrader, som vi skal blive ved med at bruge tid og midler pa.
Vi planlaegger at have en arlig inspirations- og uddannelsesdag for vores radgivning, fordi radgivningen er
sa vigtig for patienterne.

Stofskifteforeningen og medlemmerne

Igen i ar blev der afholdt ETA (European Thyroid Accociation), og denne gang var det et online seminar
over 4 dage. Foreningen deltog i dele af konferencen, men det er ikke helt det samme som at vaere der
selv. Der blev som altid praesenteret ny og spaendende forskning fra hele Europa, og Danmark var igen
godt repraesenteret.

| 2021 holdt vi online medlemskonference med mere end 300 deltagere og generalforsamling. Begge
dele var en succes, vi er dog glade for, at vi kan mgdes fysisk i ar. | forbindelse med Word Thyroid Day
havde vi en meget succesfuld spgrgetime online, hvor man havde mulighed for at stille et spgrgsmal
inden mgdet. Ud over en online medlemskonference har vi afholdt et mgde om hgjt stofskifte, et om
livskvalitet og et graviditetsmg@de. Alle m@der var med stor tilslutning blandt medlemmer.

| 2021 har foreningen ogsa faet en studentermedhjaelper, det har vaeret en stor gevinst for foreningen,
og nar Emma stopper til sommer, skal vi have fundet en ny. Dette er endnu et tegn pa, at vi er en
forening i vaekst.



Igen i ar har foreningen brugt penge pa nyhedsbrev og oplysningskampagner med formidling via e-mail,
website og Facebook og med populaere temaer som Blodprgver og Livskvalitet. Det giver mere synlighed
og herved ogsa flere medlemmer, vi er igen en forening i vaekst, og vi sluttede aret med en
medlemstilgang pa 750 nye medlemmer. Det er vigtigt for foreningen at forsaette med kampagner, da det
giver nye medlemmer og skaber den synlighed, der er ngdvendig for at fa ny medlemmer. Det er vigtigt
for os som forening i veekst med de mange og store ambitioner, vi har.

Fremtiden for foreningens strategi.

| 2021 holdt bestyrelsen en strategi-weekend, hvor vi mgdtes for at diskutere fremtiden for foreningen.
Vi fik hjaelp af Center for frivilligt og socialt Arbejde, og har nu faet fastlagt foreningens strategi for de
kommende ar. Vi er en forening i vaekst som skal fokusere pa formidling og udbredelse af viden omkring
stofskiftesygdomme. Dette skal blandt andet ggres i kraft af patientskoler som vi har modtaget midler til
at udvikle. Ud over det skal vi som forening have fokus pa forskning, og denne skal vi st@tte, derfor blev
det besluttet at vi skal undersgge muligheden for at oprette en forskningsfond i foreningen, hvor forskere
kan sgge midler til deres projekter. Vi har besluttet at udnaevne et seresmedlem, nemlig Professor Laszlo
Hegedus, som vil hjeelpe foreningen med bade formidling og forskning og sikre, at vi holdes opdateret
om nyeste forskning inden for stofskifteomradet.

Vores sidste fokusomrade er radgivning, og vi arbejder pa at udvide vores telefonradgivning, og at
uddanne vores radgivere Igbende og evt. fa tilkoblet professionelle til radgivning ogsa, sa der pa sigt kan
veere mulighed for at tale med en dizetist, psykolog eller en laege.

Politisk arbejde

Igen i ar har der i Stofskifteforeningen vaeret fokus pa det politiske arbejde. Vores bestyrelsesmedlem
Bente Lasserre har vaeret aktiv i dette arbejde og har flere gange mgdtes med politikere bade lokalt og i
folketinget. Bente har ogsa forestaet undervisning pa apoteker og af sygeplejesker, det viser igen det
ggede fokus, der er ved at komme pa stofskifteomradet, og vi arbejder hardt for at bibeholde dette
fokus.

| 2021 ansggte Stofskifteforeningen Sundhedsstyrelsen om en pulje pa 5,3 mio. til udvikling af
patientskoler. Ansggningen blev sendt i foraret 2021, og i januar 2022 fik vi endelig tilsagn om, at vi har
modtaget en del af puljen. Det har vaeret en lang og hard proces, men det er f@rst nu, at arbejdet rigtig
starter. Patientskolerne far i fgrste omgang fokus pa lavt stofskifte da puljen var mgntet pa dette. Planen
er at udvikle en online platform med adgang for alle. Der vil vaere seminarer omkring sygdommen, kost,
de psykologiske aspekter af sygdommen, mulighed for at mgde andre med en stofskiftesygdom og meget
mere. 2022 bliver aret, hvor vi starter udviklingen af denne platform og samler samarbejdspartnere til
projektet.

Stofskifteforeningen deltog ogsa i DH’s repraesentantskabsmgde som afholdes hvert andet ar. Det er nu
tredje gang foreningen deltager, og det bliver bedre for hvert ar der gar. DH er en meget stor
organisation at vaere en del af, og vi er som forening stadig ved at finde vores plads her. Der er rigtig
mange fordele ved at vaere en del af en st@grre organisation, og det giver foreningen en stgrre
gennemslagskraft i det sundhedspolitiske arbejde. Der kommer mere og mere fokus pa de skjulte
handicap, og for stofskiftepatienter ser vi dette som en stor fordel. Det betyder fokus pa arbejdspladser
og livskvalitet og hvordan alle far mulighed for at fa et arbejde og en forbedret livskvalitet, trods de



udfordringer der nu ma veere med en sygdom. Stofskifteforeningen har ogsa veere involveret i et initiativ
omkring synlighed, og vi har givet input til “Vejledning til videregaende uddannelser: studerende med
fysiske og psykiske funktionsnedsaettelser (med DCUM Dansk Center for UndervisningsMiljg)” Denne
vejledning er sendt ud til uddannelsesinstitutioner, og ligger ogsa pa minstudieplan.dk for studerende.

Forskning

Stofskifteforeningen har gennem en del ar s@gt og faet tildelt forskningsmidler fra Sundhedsministeriet
via Aktivitetspuljen. Dette er dog ikke muligt laengere, da en forening kun kan fa tildelt udlodningsmidler
fra et ministerium. Og Stofskifteforeningen far driftsmidler fra Socialministeriet.

Stofskifteforeningen har da af egne midler stgttet:

Udvikling af et patientinddragende dialogredskab til optimering af medicinudskrivning (OPTImed) i
almen praksis. Patienterne har symptomer pa lavt stofskifte. Jette Kolding Kristensen - Alborg

Undersgge jodindtag hos gravide — Louise Kngsgaard, Stine Linding Andersen- Alborg

Malinger pa hjerne og hjerte niveau blandt behandlede og ikke behandlede personer med
stofskiftesygdom for sammenhaenge. Jens Faber m. fl — Herlev

Modtaget stptte
Fra F.C. Mathiesens Fond fik foreningen 10.000 kr. i 2021.
Alppecia foreningen har nedlagt foreningen og i den forbindelse givet stgtte til os pa 10.000 kr

Sanofi har stgttet med 20.000 kr til konference i 2022

Modtaget stgtte fra medlemmerne

Donationer fra medlemmerne



Stofskifteforeningen er godkendt efter Ligningslovens paragraf 8A, hvilket indebaerer at man far skattefradrag for
sin donation. For at beholde godkendelsen skal foreningen have over 100 bidrag pa 200 kr. hvert ar. Det far
foreningen og mere til - TAK for jeres stgtte.

Mange at sige tak til

Mange tak til bestyrelsen for deres store arbejde og til telefonvagten for deres store arbejde. Mange tak
til medlemmerne for altid at stille op og svare pa sp@grgeskemaer. | 2021 har der bl.a. vaere sendt
sporgeskemaer ud omkring kronisk sygdom og spgrgeskema fra RUC-studerende omkring en mulig
sundheds-app. Begge gange har der vaeret overvaeldende mange svar. Det saetter vi stor pris pa, tak.

Vi ma desveerre sige farvel til Jytte Flamsholt i bestyrelsen; hun har veeret en del af Stofskifteforeningen
siden 2008, hun har ydet en stor indsats for foreningen, og vi kommer til at savne hende. Tak til Solveig
for hendes arbejde i foreningen som suppleant i bestyrelsen. Tak til Sif Holst som stopper som
bestyrelsesmedlem, Sif har vaeret en stor hjaelp i vores samarbejde med DH og dette samarbejde har Sif
heldigvis lovet os at stadig hjaelpe med. Vi gnsker Sif held og lykke med hendes nominering til FNs
Handicaprad og haber, at hun far pladsen. Sif g@r et fantastisk stykke arbejde for handicappede i hele
verden.



