Patientforeningen Lungekraaft

Referat fra generalforsamliingen lgrdag den 21. april 2018 pa Best Western Hotel Svendborg kl. 12.50.
77 fremmpdte
2 afbud

Dagsorden ifplge vedtaegter:
Valg af dirigent og stemmetallere

Bestyrelsen foreslog Torsten Hgjmark Hansen fra Center for Frivilligt Socialt Arbejde, som blev vaigt med
applaus. Der var uddelt stemmaesedler, sa der ville fgrst blive valgt stemmetzellere, hvis behovet opstod.
Dirigenten konstaterede, at generaiforsamlingen var lovligt varslet. Han nazvnte, at eventuelle
afstemninger ville det blive afgjort ved simpelt flertal og gav herefter ordet til formanden,

Formandens beretning samt godkendelse heraf

Det er nu blevet april og vi mgdes endnu en gang, deane gang i det sydfynske, nemlig i Svendborg. Dejligt at
se sa mange, der har lyst til at deitage i denne weekend.

Det er mig endnu engang en stor glaade at kunne fremlaegge formandens beretning i forbindelse med
generalforsamlingen,

Patientforeningen Lungekrzeft har i 2017 arbejdet efter de mal, som vi har - nemlig;

e At stgtte og vejlede lungekraeft og lungehindekraeftramte og deres pargrende gennem et netvaerk
af ligestillede kontaktpersoner

¢ Atarbejde for forbedring af forholdene for lungekraeftramte ved aktivt at deitage i den offentlige
debat om sygdommen lungekraaft og dens fglgevirkninger

o At informere lungekreeftramte, deres pargrende og andre interesserede gennem temamgder,
nyhedsbreve mv.

Det er 3 meget vigtige mal for foreningen.

Vi oplever, nar vi kommer rundt i landet til mediemsmeder, Stafet for Livet og andre mgder, at der er stor
interesse for sygdommen lungekraeft og behandlingen. Man teenker tit — er der sket noget nyt, som kan
hjselpe mig, er der nogen ny behandling og sa videre. Omkring behandlingen er der mange spgrgsméal —er
der en ny behandling, der kan hjzelpe mig? Mange sgger pa internettet for nye behandlinger. Det er bade
patienter og pargrende. Far jeg den rette behandling? Hvorfor er der forskel i behandlingen fra region til
region? Ja, spgrgsmalene er mange.

Der sker meget indenfor behandlingen af lungekrzeft, og det vil der fortsat gere. Méaske ikke hurtigt nok
indenfor nogle omrader, synes vi. Hvorfor opdages sygdommen ikke i tide, s vi kan blive behandlet



hurtigere og s videre? Hvorfor sker der ikke noget omkring behandling af smacellet lungekraeft - der er
ikke sket noget i nogle &r.

Jeg er udpeget til at sidde i fagudvalget for Medicinradet. Et meget spzendende og leererigt omréade. Jeg kan
ikke fortzelle om vores arbejde, da jeg har tavshedspligt. Men man kan pa hjemmesiden se, hvilke
praeparater der er under behandling og hvilke, der er pa vej ud pa markedet.

| 2016 blev Kraeftplan IV vedtaget. Det er Patienternes Kraeftplan. Den er nu igang med at blive
implementeret. Noget af det der blev vedtaget var, at man skulle have den samme leege / sygeplejerske,
nadr man kom til kontrol. Jeg haber, at | oplever at have den samme hver gang. Hvis ikke, sa bed om det.

| fordret 2017 deltog vi | en meget succesfuld Visionskonference inviteret af Dansk Lunge Cancer Gruppe pé
Hotel Nyborg Stand med mere end 100 fagfolk fra hele landet. Det var [zeger, sygeplejersker,
fysioterapeuter mv, Her diskuterede man status og og fremtiden for lungekraeftbehandlingen i Danmark.
Konferencen aftalte ambitigse méal for forbedringer i behandlingsresultaterne de kommende ar, og pegede
pd oplagte indsatsomrader for dansk klinisk forskning i lungekraeft.

Det var en meget spaendende weekend med interessante indlaeg. Emnet for konferencen var at fordoble 5-
ars overlevelsen til 25% inden udgangen af 2030. | den forbindelse blev der nedsat 4 arbejdsgrupper inden
for tidlig diagnostik (hvordan sikrer vi tidlig opsporing, screening af risikogrupper mv.?) kirurgl (hvordan
optimerer vi kirurgien, sa flere patienter kan opereres og overleve til et godt liv?), onkologi (hvordan sikrer
vi, at patienten far den rette behandling?) og livskvalitet (hvad kan vi ggre indenfor fysioterapi, palliation,
psykologisk stgtte mv.?).

P4 opfordring fra Kreeftens Beksempelse sendte Dansk Lunge Cancer Gruppe en statusrapport for
lungekrzeftbehandlingen i Danmark til Kraeftens Bekeempelse. Dette resulterede i, at Kraeftens Bekaempelse
afsatte en pulje pd 10 mio. kr. til fremme af klinisk forskning i lungekraeft, og Dansk Lunge Cancer Gruppe
blev opfordret til at sende en ansggning til puljen. Dette blev af Krzeftens Bekeempelse andret til, at Dansk
Lunge Cancer Gruppe skulle etablere et Nationalt Forskningscenter for lungekraaft.

Svaret pa denne ansggning kom retur i starten af i ar med, at den ikke var imgdekommet. Sa | dag har
Dansk Lunge Cancer Gruppe fiet mulighed for at fremsende en ny ansggning i efteraret 2018.

| 2017 gentog vi succesen fra 2016 og afholdte 5 mgder rundt i landet. Tidligere ar er der blevet afholdt 2
mgder — i fordret og i efterdret. De mgder er af kortere varighed — max 4. timer, og de er som altid
velbesggt. Der er tid til snak mellem patienter og pargrende under kaffen og nar der nydes et stykke mad.

12017 har vi veeret i Holbaek, Hillergd, Odense, Kolding og Aarhus.

Pa disse m@der har vi aitid en leege med til at fortaelle om nyt indenfor behandlingen af lungekraaft.
Herudover har vi haft besgg af psykologer, formanden for Kraeftens Bekaempelse, diastister, lzege der
fortalte om smertelindring, apoteker mwv.

Vivil i 2018 fortsaette med mgderne pa denne made og s3 overveje, hvad der skal ske i 2019.
Herudover har vi haft magder i 2 lokalafdelinger - Jyllinge og Aalborg.

| Jyllinge havde vi besgg af en psykolog, som fortalte om de psykiske aspekter omkring lungekraeft og om
det at vaere patient og pargrende. Efter indizegget var det tid til en tur bordet rundt. Det var meget
felelsesladet. Alie havde det godt med at fortaelle sin historie. Mgdet i Jyllinge var endnu engang velbesggt.



| Aalborg ville vi denne gang prgve med at invitere nogle oplaegsholdere. Vi havde inviteret en lzge til at
komme og fortaelle om behandlingen og en dizetist til at forteelle om kost. S3 fik vi ernaeringsrigtiz mad
tilberedt af Aalborg Sygehus. Der var efterfglgende stor interesse for at snakke bagefter omkring egne
erfaringer og udfordringer.

Hvis der ikke er oplaegsholdere til mgderne i Aalborg, er der ikke interesse for at deltage i de méanedlige
mgder. Der mgder ingen op. Derfor har vi i bestyrelsen besluttet efter flere forsgg i Aalborg at stille det i
bero indtil vi finder ud af, hvad vi gar.

Den arlige generalforsamling blev i 2017 afholdt i Fredericia. Det var 11. gang vi mgdtes til dette
arrangement. Vi havde her besgg af Flemming Jensen, som underholdte os alle. Der var mange grin og der
blev kiappet. Om aftenen mgdtes vi til en 3 retters middag med musik under middagen. Herefter blev der
budt op til dans af Torben og Sgren, som spillede et par timer. Endnu engang en rigtig hyggelig weekend.

Vi havde igen i 2017 en konference pa Christiansborg. Flemming Mgller Mortensen fra S takkede ja tak til at
veere veert for denne, men ville gerne have en politiker fra den modsatte flgj med. Jane Heitman fra vV
takkede ja til det. Vi vil med den konference meget gerne sette fokus pa lungekreeft og 3 den pa den
politiske dagsorden. Emnet for hgringen var "Fra Vision til Virkelighed”. Vi ville felge op pa den
Visionskonference, der havde vaeret médneden | forvejen.

Vi havde samlet forskellige oplaegsholdere fra fagligheden - ligefra lungemedicineren, kirurgen, onkologen,
fysioterapeuten mv.

Sa deltog vi i Stafet for Livet, denne gang | Aarhus og Naastved, hvor vi havde en stand med vores materiale.
Vi far her snakket med mange, men vi far ogsa vist, at vi er der som forening. Det er spaendende at f3 lov til
at vaere med pa disse stafetter.

Sa har vi vaeret | Legoland. Denne tur var sponsoreret af chokoladefonden Heinrich og Laurine Jessens
Fond. Vi havde lejet 22 Ninjagohytter, som hver kunne huse 4 personer. Det var en rigtig dejlig dag, hvor
vejret var med os. Solen stod hgjt pa himlen og alle havde en rigtig dejlig dag i parken.

Lgrdag aften tog jeg sammen med min mand Knud rundt til hytterne og hilste pé dem, der var hjemme i
hytterne og uddelte et glas vin eller sodavand, og der var chips og slik til bgrnene. Ved denne rundtur fik jeg
ogsé en snak med bgrnene om, hvad de syntes om turen. Og der er en historie, der har bidt sig fast hos
mig, hvor en lille gut sagde "Lisbeth, naaste ar skal vi besgge Valby station”. Det var en billig tur vi, nok
kunne rad fa til.

Legoland havde sponsoret morgenmad og sengelinned til alle. Efter morgenmaden kunne dem, der havde
lyst, tage en dag mere i Legoland eller tage hjem igen. Det var en fantastisk weekend, som jeg haber, at vi
kan have flere af.

Besgg pa Bornholm var vi ogsa. Jeg deitog endnu engang i Folkemgdet pa Bornholm. | 2017 i 2 debatter
med temaerne “Nar kreeftpatienter bliver udskrevet”. Det var i et panel med politikere og fagligheden og
med Peter Lund Madsen som moderator. Efter denne debat havde jeg en samtale med Peter Lund Madsen
omkring lungekrzeft. Han har ugentligt radioprogrammet "Hjernemadsen”, hvor han gemne ville have
undertegnede og laage Ulrik Lassen i programmet for seztte fokus pd lungekraeft. Det har vi vaeret — vi fik en
time og har efterfglgende faet meget omtale omkring programmet.

Den anden debat var ”Patienten som partner — er det danske sundhedsvaesen gearet til at handtere den
velinformerede patient?”. Her deltog patientforeninger og regionspolitikere,



Ved Dansk Lunge Cancer Gruppes mgde havde vi den gleede at fa lov at holde et indlag omkring
patientforeningen og lungekrzeft. Vi fik ved denne lejlighed sat fokus pd, hvad det er vi gar og laver og fik
stor ros.

Arets sidste arrangement var International Lungekraeftdag, som igen blev afholdt i IDA Ingenigrforeningen i
Kgbenhavn. Det blev markeret den 20. november 2017 med endnu et stort fremmegde. Dagen blev afholdt
med flere indleeg fra oplaegsholdere, laeger, formanden fra PLO, politikere, radiolog samt direktgren fra
Kraaftens Bekaempelse. Temaet var "Tidlig opsporing og hvad skal der til for, at vi i fremtiden bliver bedre til
at fa stillet en diagnose i et 53 tidligt stadie som muligt”.

Dagen sluttede med en debat mellem opleegsholderne, som blev ledet af moderator Lene Johansen.
Herudover er foreningen ogsa repraesenteret i forskellige arbejdsgrupper.

Blandt andet arbejder jeg fortsat i arbejdsgruppen i Kraeftens Bekaempelse, hvor vi kigger pa 1 ars
overlevelsen og hvad der kan ggres bedre. Og hvorfor der er forskel fra region til region. Vi er nu ved at
vaere sa langt, sa der skal skrives en rapport.

Sa er jeg med i 2 arbejdsgrupper omkring apps. Man vil lave apps til lungekraeftpatienter, som skal bruges
til patienterne til forberedelse inden mgdet med onkologen.

Meget spaendende projekter at vaere med i.

Der hari 2017 veeret mgde med Kraeftens Bekeempelse vedrgrende underskrivelse af ny samarbejdsaftale
med dem. Den har veeret draftet meget i bestyrelsen omkring underskrivelse eller e]. Kunne vi skrive under
pa aftalen? Hvis vi skrev under skulle vi stoppe samarbejdet med industrien, da vi max. ma& modtage 5% af
vores samlede indteegter fra dem. Eller skulle vi lade vaere at skrive under og kun samarbejde med
industrien? Det endte med, at vi skrev under.

Patientforeningen har ogsa deltaget i magder i udiandet.

Vi har deltaget i det arlige mgde arrangeret af Roche. Det foregik denne gang | Madrid. Til dette made er
det mange sygdomsgrupper, der er reprazsenteret. Her var over 300 deltagere fra hele verden.

Der har vaeret mgder i den europaeiske organisation LuCE ogsa. Vi har dog ikke haft mulighed for at deltage
i disse, da de har ligget sammen med nogle af vores egne mgder.

Vi har ogsa deltaget i et mgde i Stockholm arrangeret af Pfizer. Her var vi en lille gruppe inden for flere
sygdomsgrupper samlet til mgdet.

Sidst men ikke mindst deltog vi i GLCC-mgdet i Tokyo, hvor vi mgdtes sammen med andre
patientorganisationer og drgftede lungekreeft. Der var repraesentanter med fra nzesten alle verdensdele.
Den eneste der manglede var Antarktis, som var repraesenteret med en oppustelig pingvin.

Vi havde 1 2017 sendt ansggninger til blandt andet driftspuljen, aktivitetspuljen, Kraeftens Bekampeise
samt §18 ansggninger til kornmunerne. Vi har ogsa i 2017 sggt om momskompensation. Denne ansggning
far vi fgrst svar pa ultimo 2017. Men for 2016 fik vi kr. 102.912,00, hvilket er det stprste belgh 1 min tid som
formand.

Samarbejdet med Kraaftens Bekaempelse forigber positivt.



Vi har et samarbejde med medicinalindustrien. | 2017 har vi féet kontakt med yderligere 2 firmaer, s vi i
dag har kontakt til 12 firmaer. Samarbejdet med dem alle kgrer over al forventning og er rigtig positivt. Vi
er i Ipbende dialog henover dret med dem alle.

Omkring samarbejdet med industrien har vi i Patientforeningen Lungekraeft det motto, at vi ikke
samarbejder med kun €t medicinalfirma, men gerne alle dem, der vil vaere med.

Alle samarbejdsaftaler ligger pa vores hjemmeside, s man kan se, hvad og hvor meget vi har faet i stotte
fra hver enkelt.

Vi har mange idéer og udfordringer for fremtiden, og jeg vil komme ind pd nogle af dem senere pd dagen.

Til slut vil jeg sige mange gange tusind tak til bestyrelsen for et godt og positivt samarbejde. Altid hyggeligt
og konstruktivt, nar vi mgdes.

Beretningen blev godkendt af forsamlingen.

Fremlizeggeise af regnskab samt godkendelse heraf

Natascha og Steen gennemgik det vedlagte regnskab, som blev godkendt med applaus.

Behandling af indkomne forslag. Forslag fra bestyrelsen til vedtagtsaendringer.

Alle paragrafferne i vedtaegterne var blevet gjort mere forstaelige, nogle med enkelte praktiske/tekniske
@@ndringer, og andre med egentlige aendringer. Paragrafferne blev behandlet enkeltvis. § 1 Navn og
hjemsted og § 2 Formail - bestyrelsens forslag blev vedtaget. § 3 Medlemmer, 3.1 Optagelse, skal 2endres til
"Stottemedlemmer og firmamediemmer har adgang til {...)". Vedtages med denne andring. 3.2 Udmeldelse
- bestyrelsens forslag blev vedtaget. 3.3 Suspension og eksklusion - Lisbeth orienterede om Kraeftens
Bekeempelses opfordring, fordi man i nogle foreninger havde oplevet, at folk var blevet sa syge, at de ikke
var i stand til at varetage bestyrelsesarbejde, men samtidig heller ikke var i stand til selv at indse det. |
pvrigt blev der henvist til § 5. Derefter blev hele § 3 vedtaget. § 4 Kontingent - bestyrelsens forslag blev
vedtaget. § 5 Bestyrelsen - denne paragraf medfgrte en lang og meget sober debat, da der var uklarhed om
antallet og fordeling af patienter og pargrende i bestyrelsen. Konklusionen blev, at der skal sta "Udover
formanden kan der vaelges 3 patienter og 3 pargrende/efterladte”. § 5 blev vedtaget med denne andring. §
7-11 - bestyrelsens forslag blev vedtaget. § 12 er vedtaget med aendringen ”(...) der tilgodeser lungekraeft-
og lungehindekraeftpatienter og deres pargrende”. Dirigenten tilfgjede, at der kun var et &r til, at man
kunne zendre vedtaegterne igen {de nye vediagter leegges pa hjemmesiden).

Valg til bestyreisen

Pa valg var formand Lisbeth Sgbaek Hansen, medlemmer Jytte Lawsen og Steen Blikdorf, som alle
genopstiller, og Dorte Schiitt, som gnsker ikke at genopstille.

5a. Valg af formand
Lisbeth Sgbask blev genvalgt med stor applaus.



5b. Valg af mediemmer til bestyrelsen.
Steen Blikdorf og Jytte Lawsen blev genvalgt. Jgrn Lind blev valgt ind som pargrende.
Sc. Valg af suppleanter til bestyreisen,

Hanne Tews og Birgitte Findinge blev valgt.

Lisbeth takkede Dorte for deltagelse og indsats i bestyrelsen.

Fremlaeggelse af budget samt fastsatielse af kontingent

Lisbeth gennemgik budgettet, som ser stramt ud for det kommende ar, og fortalte, at vi har en fundraiser,
men endnu ikke fiet noget udbytte af vedkommendes indsats. Der blev foresldet fra salen at sige
annoncer til vores blad, og sende sd meget som muligt ud pa mail for at spare porto.

Fastsaettelse af kontingent blev foresldet sdledes: husstandsmedlemskab blev slettet, i stedet blev
medlemskabet gjort personligt, s& patient og pargrende koster 200 kr. pr. person, stgttemedlemmer koster
100 kr. pr. person, medicinalfirmaer minimum 4000 kr. pr. firma og sma firmaer minimum 500 kr. pr. firma.
Forsiaget blev vedtaget.

Fastsattelse af dato for nzste ars generalforsamling

Datoen blev fastsat til d. 6.-7. april 2019.

Evt,

Intet.

‘/@deblwmv/




