DANSK
MYELOMATOSE
FORENING

Referat fra ekstraordinzert bestyrelsesmgde den 09. maj 2017 pa Herlev Sygehus.

| mgdet deltog.: Kurt, Lisbeth, Bibi, Kirsten, Kaja og Ove.
Afbud.: Anne-Grethe, Michael og Ingelise.

Dagsorden.:

Dagsordenens pkt. 3. flyttet til pkt. 1.

Bestyrelsen positiv overfor oprettelse af studiegruppe som skitseret af Carl Vetter.
Gruppen vaere aben for alle.

Der annonceres i bladet med oplysning om mgdested o.s.v.

Der startes fgrst op efter sommerferien.

Der skal laves aftale om mgdefrekvens.

Studiegruppen gkonomi skal godkendes i bestyrelsen.

Tovholdere pa gruppen: Carl Vetter og Lisbeth.

Carl, Bibi og Lisbeth m@des og aftaler praktiske gennemfgrelse. Bibi hjelper med opstart.

1. Oplaeg fra KB til mgdet den 18.08.2017

- Gensidig orientering

- Status pa Jeres Foreningsarbejde

- Indgaelse af samarbejdsaftale med KB

- @nsker fra Jeres side til det kommende ars samarbejde.

Der var delte holdninger i bestyrelsen til samarbejdet med KB efter KB,s oplaeg.

De fleste gnsker en grundig undersggelse og diskussion, fgr vi tager stilling.

Drgftet de forskellige scenarier og hvad det vil betyde for DMF pa det gkonomiske omrade.

Kurt foreslog at der udarbejdes en tidslinie for tiden frem mod 14.08.

Bibi gnskede at KB forespgrges om DMF kunne melde sig ind og ud af KB. (Hvor bundet er DMF af
samarbejdsaftalen).

2. Foreningens aktiviteter og hjerteblod
Vi lavede en liste over DMF'’s aktiviteter og foreningens hjerteblod:

Hvad kan vi ikke undveere og hvad kan vi undvaere?
Bestyrelsen tager udgangspunkt i DMF,s formalsparagraf og veerdier.



Felgende kerneomrader forsggt veerdisat og udgift beregnet.:
Netvaerk (i dag betalt af KB):

Tovholdermgder (i dag betalt af industrien — kan skaeres til):

Bladet (betalt af kontingent - uaendret)

Transport (i dag betalt af Zldre og Sundhedsministeriet
— kan ikke vaere mindre):

Seminaret ( i dag betalt af IMF). Legalitet undersgges ved KB.
(Der bgr ikke veere problemer, minus kaadeansvar)

Udbrede kendskab/viden om til Myelomatose:

(Tryk genoptryk skriftligt materiale betales i dag af industrien,
der kan ggres undtagelser fra de 5 procent, skriver Laila)
facebook (gratis)

Pargrendearrangementer + oplaegsholdere (industrien i dag)
Konference (chokoladefonden + andre fonde og industrien,
kan skeeres til ved at

regulere egenbetaling og indskraenke til én overnatning)
Patientinddragelse (kun transport)

Tale patinternes sag og varetage medlemmernes interesser
(ex. Besgg pa haem. Afdelinger, fagudvalg i medicinradet,
koster kun transport):

Kommunikationsberedskab (transport og frivilligt arb.)
Folkemgdet.: Kan evt. udga

Internationalt samarbejde (GMAN) ( i dag betalt af IMF).
Legalitet undersgges ved KB. Der bgr ikke veere problemer,

minus kadeansvar)

Temadage (betales i dag af industrien, men maske nyt
koncept + se pa stgrrelsen af egenbetaling?)

60.000

80.000 (dagsme@der x 2)

80.000 (Seneste fakt. ca. 17.000)

80.000 (lavt sat)

80.000

40.000 (Dagsmgde)

300.000 (Afhaengig af antal delt.)

125.000



Hjemmeside. (hvem betaler for den?): 10.000
Debatter (betalt af industrien): tvivisom veerdi, kan udga --

Deltagelse i Advisory Boards hos medicinalfirmaer bgr udga,
da det teeller som indteegt for foreningen i de 5 procent --

Appen (medicinalindustrien pt., vi skal IKKE ha flere penge) 5000

Bestyrelsen har bla. drgftet kaaedeansvar og vil snarest sende fglgende spgrgsmal til Laila Walther, KB:
1. Gaelder aftalen for 1 ar ad gangen med start i 2018 - eller leengere?

Hvis DMF ikke underskriver
2. Hvis DMF ikke underskriver samarbejdsaftale med KB, kan DMF evt. senere fortryde og bede om at fa en
aftale?

3. Hvis DMF ikke underskriver samarbejdsaftale med KB, skriver du at det ogsa geaelder lan af lokaler mv.
Mener | hermed ogs3, at KB vil naegte individuelle medlemmer af KB, der maske endda er frivillige i KB, at
lane lokaler til mgder, fx netveerksmgder for kraeftpatienter, blot fordi disse ogsa er medlemmer af DMF?

Hvis DMF underskriver

4. Hvis DMF underskriver samarbejdsaftale med KB, og opdager, at vi ikke kan opretholde et
tilfredsstillende aktivitetsniveau for vores medlemmer (fordi vi fx ikke lykkes med at skaffe midler nok ved
fondsansggninger og ansggninger til KB) og samtidig overholde 5-procentsreglen, hvad sker der sa?

5. Kaedeansvar blev naevnt pa mgdet i Vejle og er senere debatteret i mails og telefon. DMF har forstaet det
sadan, at vores internationale paraplyforening, IMF — International Myeloma Foundation, som bla.
modtager midler fra industrien — gerne ma betale for nedenstaende, uden at det indgar i de 5 procent:

a) Vores arlige seminar for patienter og pargrende med deltagelse af laeger og forskere, safremt det tydeligt
fremgar, at det er IMF, der er veert for arrangementet.

b) Bestyrelsesmedlemmers rejse, ophold og deltagelse i GMAN-mgder (Global Myeloma Action Network),
som er arrangeret og finansieret 100 af IMF.

Er det korrekt forstaet?

6. Vedr. ansggningerne til de ekstra midler i de fire puljer, som KB deler ud: Vil du anse det for sandsynligt,
at DMF ville kunne fa bevilget projektmidler til tilskud til aktiviteter som fx pargrendedage, medlemsbladet,
Tovholdermgder (2 arlige mgder for tovholderne i vores netveaerk, der kleeder dem pa til opgaven), vores
hjemmeside, temamgder for patienter og pargrende med laeger om sygdom og behandling samt vores
konference for patienter og pargrende med overnatning, som afholdes hvert andet ar? Eller er det nogle af
de naevnte aktiviteter, som pa forhand kan udelukkes?



7. Du skriver, at der kan laves enkelte undtagelser fra femprocentsreglen til enkeltstaende projekter med
information til kraeftpatienter og pargrende. Skal vi forsta det sadan, at vi fx kan fa tilladelse til at fa
finansieret genoptryk af foreningens pjecer til patienter og pargrende — og at det ogsa vil kunne tillades at
vi far finansieret fornyelse af disse, nar de bliver foraeldede?

Naeste stop pa tidslinjen frem mod 18.08 er ekstraordinaert bestyrelsesmgde i Vejle den 6.6. klokken 10.00
—12.00 i forbindelse med besgget pa haem. afdeling der. Her har vi formentlig faet udkast til
samarbejdsaftalen og kan drgfte den samt nye spgrgsmal til Laila Walther.

Indkaldelse fglger.

Kurt og Ove undersgger fondsansggning uden for medicinalindustrien.

NB: Sgren Dybdahl har (foruden at arbejde frivilligt pa bladet fra nu af) tilbudt at hjaelpe med
fondsansggninger og fundraising.

3. Studiegruppen.

Behandlet som pkt. 1 pa dagsordenen.

Referent Ove N. og Lisbeth.



