Referat
Bestyrelsesmgde den 2. april 2025.

Deltagere: Irfan Gilani, Kasper Simonsen, Lean Carlsen, Trine Nautrup, Corentin Bauer,

Jan Vestergaard og Julie Steffensen (referent)

Afbud: Louise Valentin

Dagsorden:
Generalforsamling
Hjemmeside

Nationalt Center for ONKOGEN lungekreaeft

Generalforsamling:

- Generalforsamling lgrdag den 31. maj kL. 11 -15.

- Kasper har booket lokale i Borgernes Hus (bibloteket) i Odense, som er taet pa
banegarden og andet offentligt transport.

- Lokalet har plads til 24 deltagere, men vi er velkommen til at lane stole fra
nabolokalerne. De andre ar har vi til generalforsamling veeret under 30 deltagere,
sa det vurderes at dette lokale er fin starrelse.

- Kommunen kan levere the og kaffe — ellers kontakt Jeanette. Trine kontakter
kontaktperson i kommunen mht. forplejning/te og kaffe. Der er pr. dags dato 11
tilmeldte til generalforsamling.

- Ift. regnskab star Corentin for at have klar — men Irfan ind over. Skal sendes ud
senest to uger fgr generalforsamling.

- Ift. arsberetning — Corentin lavede arsberetning i starten af aret — Irfan gennemgar
den og tilfgjer, hvis der er mere inden generalforsamling.

- Ift. dagsorden til generalforsamling star Irfan for at fa lavet denne. Til mgdet
drgftes det, om hvorvidt der pa dagsorden skal veere et punkt om uddelegering af

arbejdsopgaver til medlemmerne, sa det ikke er bestyrelsen der skal std med alle



opgaverne som hidtil. For at aflaste bestyrelsen og for at give medlemmerne en
starre feellesskabsfglelse.

- Der skal endvidere drgftes medlemstallet og hvordan vi kan fa flere medlemmer
- seerligt stgttemedlemmer, da det giver pondus. Vi drgfter om hvorvidt vi skal
have nedsat en gruppe pa en to — tre personer (behgves ikke at veere i
bestyrelsen) som har fokus pa dette.

- Derdrgftes vigtigheden af fremadrettet kommunikation til medlemmerne ift.
regelmaessigt nyhedsbreve for at medlemmerne ser og forstar aktiviteterne som
vi som bestyrelse sidder med. Dette skal ogsa vendes til generalforsamlingen.

- Alle medlemmer skal formelt indkaldes pa skift minimum 4 uger inden
generalforsamling — Corentin star for indkaldelse nar der er styr pa dagsordenen
mm. @nskes sendes afsted inden paske.

- Ift. opleegsholder, sa har Irfan kontaktet Karin Holmsgaard — afventer svar. Hvis
hun ikke kan, kan der taenkes i baner af en sundhedsgkonom. Hvis det ikke kan
lade sig gore med et fysisk foredrag, s& ma mulighederne for et visuelt foredrag
undersgges. Men fysisk foredrag er et foretraekke.

- Der er plads i budgettet til evt. transportudgifter for bestyrelsen. Meld ind til
Corentin hvis der er nogle fra Jylland eller Kebenhavn der gnsker penge tilbage for

transport.

Pa valg til dette ars generalforsamling er:

Corentin, Jan, Julie, Louise, Trine og Jeanette. Jan og Julie genopstiller, mens Corentin,

Louise, Trine og Jeanette fratreeder.

Hjemmeside:

- Detforventes atvi har et udleeg at vise til generalforsamlingen med de rette farver,
med vores nye logo osv. Hiemmesiden vil ikke veaere feerdig, men det vil give
medlemmerne et godt indblik i hvad der venter for den kommende hjemmeside.

- Irfan har faet kontakt til en Martin Ankerstjerne og Sofie Gammelgaard.

Ankerstjerne har en konsulentvirksomhed og har indvilliget i at give os en halv til



hel time gratis radgivning. Har vi brug for mere hjeelp fra dem skal vi betale.

Kreeftens Bekeempelse er ok med udgiften fordi det gar til hjemmesidens formal.
Nationalt Center for onkogen lungekraeft
Vi drammer om et onkogen center.

- Irfan fremlaegger tanker og droftelser om et center, hvor ny diagnoseret og
patienter med progression bliver drgftet af specialister, sa der bliver mere
individuel behandling, men samtidig ogsa lige behandling blandt patienter uanset
hvilken landsdel man tilhgrer.

- Det er sundhedsstyrelsen specialplanleegning der skal tildele ressourcer
(menneskelige og andre ressourcer) til at sidde og udelukkende arbejde med
onkogen lungekraeft.

- Det er cirka 20 - 25% af alle ny diagnosticeret lungekreeftpatienter om aret i
Danmark der er onkogen lungekraeft, sa der et er behov.

- Derudover vil et center give mere pondus i forhold til at fa fokus pa vores sygdom
— atvi har et center, hvor der rent faktisk sidder specialister og arbejder med det.

- Irfan har talt med politiker og leeger, der er positive stemte over for tanken. Irfan
foreslar desuden at vi far en kommunikationsrdder som har siddet med
lobbyisme, og som kender systemet og embedsveerket, hvis vi kan betale os til at
det bliver mere skarpt.

- Alt dette drgftes under bestyrelsesmgdet frem og tilbage, og dette skal draftes

videre og fremlaegges til generalforsamlingen.

Referent:

Julie Steffensen



