Denne artikel bringes i Myelomatosebladet nr. 3/17, som udkommer i uge 35:

At samarbejde eller ikke at samarbejde, det var spgrgsmalet
Af Kaja Schmidt, formand og Lisbeth Egeskov, naestformand

Dansk Myelomatose Forening er uforskyldt havnet i en situation med gkonomisk
usikkerhed, som vi helst havde varet foruden. Men bestyrelsen har taget udfordringen
op, og vil fortsat arbejde for, at medlemmerne far mest muligt ud af medlemskabet.

Imens dette blad er pa vej i trykken, har Dansk Myelomatose Forening netop holdt sit arlige
samarbejdsmgde med Kraeftens Bekaeempelse. Pa dette mg@de har vi underskevet en ny
samarbejdsaftale med Kreeftens Bekaempelse, som desveerre betyder, at der kommer til at ske
@ndringer i Dansk Myelomatose Forenings virke og aktivitetsniveau fra naeste ar.

Dansk Myelomatose Forening har i en arraekke haft en samarbejdsaftale med Kraeftens
Bekaempelse. Det samme har de 22 andre selvstendige kraeftpatientforeninger, som findes i
Danmark. Samarbejdsaftalen betyder blandt andet, at foreningerne hver iseer modtager
gkonomisk stgtte fra Kreaeftens bekeempelse. Dansk Myelomatose Forening modtogi 2016
150.000 kr.

Fem-procents-krav

Dansk Myelomatose Forening modtager - lige som de fleste af de andre sma
kreaftpatientforeninger - ogsa tilskud til projekter, medlemsarrangementer, pjecer mv. fra en
raekke forskellige medicinalfirmaer, fonde, sundhedsministeriet, m.fl.. Alle indteegter fremgar
af regnskabet, som kan ses i medlemsbladet fra april og pa www.myelomatose.dk, hvor man
ogsa kan se, hvilke fonde, myndigheder og medicinalfirmaer, vi har faet tilskud fra.

Foreningen er meget omhyggelig med at overholde alle regler om etik og abenhed omkring
indtaegter og regnskab. Det samme geelder formentlig de gvrige 22 uathaengige
kraftpatientforeninger.

Alligevel har Kreeftens Bekaempelse desvaerre fundet anledning til at forlange af de
kreeftpatientforeninger, der fremover gnsker at samarbejde med dem, lane lokaler og
modtage tilskud mv., at tilskud fra medicinalindustrien fra arsskiftet ikke ma udggre mere end
hgjst fem procent af patientforeningens samlede indteegter.

Processen

[januar i ar var de 23 kreaftpatientforeninger kaldt til feellesmgde af Kraeftens Bekeempelse,
hvor der blev orienteret om det nye krav af direktgr i KB, Leif Vestergard og direktgren for
Danske Patienter, Morten Freil. De forklarede, at greensen pa 5 procent er valgt, fordi det er
den greense, der geelder for Danske Patienters medlemsorganisationer, som Kraeftens
Bekaempelse er medlem af.


http://www.myelomatose.dk/

Ingen af de sma kreeftpatientforeninger er dog medlem af Danske Patienter, da kontingentet
langt overstiger, hvad en lille patientforening kan overkomme gkonomisk, sa vi har veeret
uden indflydelse pa kravet. Medlemsforeningerne er store patientforeninger som fx Kraeftens
Bekaempelse eller Gigtforeningen.

[ april var vi igen til feellesmgde med Kraftens Bekeempelse, og her forklarede formanden for
KB, Dorthe Kriiger, at beslutningen om fem-procents-kravet ikke er til diskussion, og at
kreaftpatientforeningerne i maj ville modtage et udkast til nye samarbejdsaftaler, som vi
skulle underskrive pa det arlige samarbejdsmgde i august.

Protester

De fleste af de sma kraeftpatientforeninger, inklusive Dansk Myelomatose Forening, har
protesteret imod fem-procents-kravet, som vi finder udemokratisk, ungdvendigt og
formynderisk. Vi fgler os eerlig talt ogsa mistaenkeliggjort.

Men det vaerste er, at kravet uundgaeligt vil ramme vores hjerteblod, medlemsaktiviteterne,
og forringe Dansk Myelomatose Forenings gkonomiske muligheder for at aftholde vores
velbesggte og informative temamgder, semninarer og konferencer naesten eller helt uden
brugerbetaling.

"Skydes eller haenges”

Kravet fra Kraftens Bekaeempelse har gjort det sidste halve ar surt for bestyrelsen. Arbejdet
med at finde ud af, om vi helst ville "skydes eller haenges” (underskrive eller ikke
underskrive), har vaeret tungt og taget meget af vores tid og opmaerksomhed. Men vi har
internt haft en rigtig god proces med flere ekstra bestyrelsesmgder, gode og konstruktive
snakke, spgrgsmal og svar og erfaringsudveksling med nogle af de gvrige
kraftpatientforeninger.

Fgr samarbejdsmgdet den 18. august var alle sten vendt. Dansk Myelomatose Forening og
flere andre foreninger havde faet gennemfgrt en raekke sendringer til den oprindelige
formulering af samarbejdsaftalen, som var sd ufordelagtig for de sma foreninger, at DMF ikke
kunne underskrive den.

DMF vil samarbejde

Efter disse eendringer til den oprindelige tekst var gennemfgrt, valgte bestyrelsen at
underskrive aftalen om at overholde fem-procents-kravet og dermed fortsat samarbejde med
Kraftens Bekeempelse efter 1. januar 2018 - frem for at forsgge at klare os selv uden stgtte af
nogen art fra KB.

Dette ja til samarbejdet kan dog senere blive vendt til et nej, da Kraeftens Bekeempelse har
betinget sig, at der kan komme aendringer til aftalen, safremt Danske Patienter sendrer deres
"Retningelinjer for Danske Patienters Medlemsorganisationers samarbejde med leegemiddel-
og medicoindustrien samt privathospitaler.”



Dansk Myelomatose Forening har til gengzeld betinget sig, at vi kan komme ud af aftalen med
dags varsel, safremt disse @ndringer er uacceptable for foreningen.

Vi tager udfordringen

Men uanset om Dansk Myelomatose Forening pa leengere sigt kommer til at sta med eller
uden samarbejdsaftale med Kraeftens Bekeempelse, vil det blive et stort arbejde og en
udfordring for bestyrelsen at opretholde det samme aktivitetsniveau for feerre penge. Dette
skyldes ikke mindst, at der - uanset hvad - vil veere meget stgrre usikkerhed om, hvor mange
midler vi har at ggre med, og det vil ggre det svaerere at planlaegge, isar store arrangementer.

Vi har ganske vist faet at vide, at Kreeftens bekeempelse vil haeve summen pa det samlede
tilskud til de kraeftpatientforeninger, de samarbejder med. Men belgbet bliver ikke sa stort, at
det kan erstatte de tilskud fra medicinalfirmaerne til foreningens aktiviteter, som vi nu ma
vinke farvel til.

Et af vores aendringsforslag til aftalen gik netop ud pa at ggre det tilladt for en forening at
spare op til en stor begivenhed - eller undtagelsesvis at modtage stgrre engangsbelgb fra
medicinalindustrien.

Der vil komme opdateringer i de naeste numre af Myelomatosebladet, efterhdnden som
bestyrelsen bliver klogere p3a, hvad konsekvenserne bliver og hvordan vi kan mildne dem.



