Beslutningsreferat
Bestyrelsesmode i Dansk Myelomatose Forening

Sondag 15. september 2019
Kraeftens Bekaempelse, Beriderbakken 9, 7100 Vejle

Deltagere:
Seren Dybdahl, Kaja Schmidt, Ove Nielsen, Jargen Kristensen og Meinhardt Jacobsen

Deltager som observator uden stemmeret: Kaj Birch Hansen

Afbud:
Lisbeth Egeskov, Harpa Stefansdottir, Susan Bixby, Lise Heimark, Michael Lerche-Barlach

1. VELKOMST
Alle budt velkommen.

2. GODKENDELSE AF DAGSORDEN
Dagsordenen godkendt med f4 tilfajelser, som er indfgjet i referatet. Formanden konstate-
rede, at trods flere afbud er bestyrelsen beslutningsdygtig.

3. VALG AF ORDSTYRER OG REFERENT
Kaja valgt som ordstyrer.
Seren valgt som referent.

4. BORDET RUNDT
Status pé helbred og livet generelt. Uden for referat.

5. NYT FRA VERDEN OMKRING OS
Orientering om opgaver og forespgargsler, magder med samarbejdspartnere, nyt fra ind- og
udland.

* Ny samarbejdsaftale med Kreeftens Bekaempelse underskrevet, og vi har faet afta-
len, som vi gnskede den. Vi har faet tilsagn om eget tilskud fra 200.000 kroner til
300.000 kroner fra 2020, derudover mulighed for at s@ge aktivitetspuljen.

* Evaluering fra jubileeumskonferencen rundsendt pa mail forud for mgdet. Overve-
jende positiv tilbagemelding og kun fa forslag til eendringer og forbedringer.

* Soren orienterede om sommerens debat om medicinpriser og vores deltagelse i
medierne og mgdet med ledelsen pa Riget 13. august. Vi deltager fortsat i debat-
ten og stiller op, nar vi bliver spurgt. Seren understregede, at alle i bestyrelsen na-
turligvis ma udtale sig til medierne, men at det skal ske efter aftale i bestyrelsen.



Orientering om Medicinrddets made 26. august hvor revlimid som vedligeholdel-
sesbehandling endnu en gang blev droftet. Radet havde valgt ikke at falge Fagud-
valgets anbefaling og har nedgraderet den kliniske merveerdi. 26. september kom-
mer selve afgarelsen, og blandt andet TV2 forventer at lave indslag i TV2 Nyheder-
ne forud for madet.

| Lisbeths fraveer orienterede Sgren om status om Medicinradet generelt og orien-
tering fra arbejdet i de to fagudvalg. Der er mode 18. september i fagudvalget for
myelomatose. Lisbeth regner med at deltage om formiddagen, Lise deltager ogsa.

Fagudvalget for behandling med immunglobuliner vil blive delt i to: Vores del er for
erhvervede immundefekter, det andet for de medfadte. Vi ma konstatere, at der
kun er en eneste haematolog i udvalget.

Orientering om foreningens nye plads i Sundhedsstyrelsens ‘Arbejdsgruppe for re-
vision af diagnostisk pakkeforlab for patienter med uspecifikke symptomer pé al-
vorlig sygdom, der kunne veere kreeft’. Forste made finder sted 27. september. For-
inden moades Lisbeth og Seren med repraesentanten for Kraeftens Bekaempelse.

Orientering om madet i ERFA-gruppen med de ovrige kraeftpatientforeninger 3.
september. Sgren deltog og fortalte, der ikke var meget nyt, men at de andre fore-
ninger folger ngje med i vores arbejde med medierne.

Orientering om det nye ekspertpanel, som Janssen og Celgene har taget initiativ til
med henblik pa at beskrive ‘den ideelle patientrejse’. Afsluttende made i ekspert-
panelet finder sted i oktober. Desuden orienterede Sgren kort om resultatet af case
competition som er afholdt ultimo august, hvor der kom flere konkrete ideer til
kampagner og aktiviteter. | forbindelse med case competitionen kom felgende for-
slag frem fra de studerende:

1. Awarenesskampagne malrettet alle med henblik pa at hverve flere bloddonorer
med det mal at sikre, at flere bliver screenet tidligt, og heematologisk og andre
kreeftformer kan opspores.

2. Buddy-ordning, hvor frivillige deltager pa vigtige mader med lseger og sund-
hedspersonale. Vi var enige om, at ideen er god men sveer at realisere pga det
store arbejde, der skal til for at rekruttere og uddanne frivillige. Desuden findes
der allerede en Navigator-ordning i regi af Kraeftens Bekaempelse.

3. Podcast service hvor relevante emner droftes og der kan stilles spergsmal. Et
koncept, som er nemt at arbejde med og skalere. Redaktionsgruppen og net-
veerksgrupperne kan eventuelt arbejde sammen.

Saren orienterede om vores deltagelse ved Danske Kraeftforskningsdage 29.-30.
august, Odense. Vigtigst af alt var muligheden for i pauserne at knytte band til rele-
vante lzeger og samarbejdspartnere, mens foredragene handlede meget lidt om det
haematologisk omrade.

Orientering om deltagelse i DMSG’s databaseudvalgsme@de om den arlige databa-
serapport. Lisbeth fortaeller pa mail, at det pa madet blev besluttet at indfere en



10-ars overlevelsekurve og statistik - og ikke som i dag kun fem ar. Rapporten
kommer i hering medio oktober, offentliggeres 30. oktober.

* Soren fortalte om deltagelsen ved Folkemgdet og de mange gode debatter, der var
- 0og om den enorme opbakning der er til vores arbejde. Men Sgren opfordrede fle-
re fra bestyrelsen til at deltage neeste ar - deltagelse ved Folkemadet 2020 droftes
under punkt 7.

* Orientering om REHPAs temadag 11. November, hvor Sgren skal holde foredrag.

* Kraeftkonferencen Kreaeft 360 Grader 24. oktober i Barssalen, Kebenhavn er aflyst.
Da vi ikke har haft tid til at deltage i planlaeegningsmgaderne har vi ikke haft saerlig
indflydelse pa konferencen.

* Kreeftens Bekaempelse inviterer til mgde for patientforeningerne 8. oktober. Sgren
efterlyste emner vi onsker droeftet, men ingen havde bidrag.

* Amgen har produceret en raekke videoer om mindfulness- og yogagvelser for mye-
lomatosepatienter. Vi afventer fortsat Amgens endelige godkendelse, sa vi kan om-
tale filmene i bladet og pa de sociale medier samt pa hjemmesiden.

* Saren oplyste, at Elisabeth Bindslev fra Kabenhavn er ded 30. marts. Hun var pa-
tienthistorie i blad 1 2019.

* Droftelse af spargeskema om behov for psykolog udskydes til naeste made, sa
Lisbeth kan deltage.

6. JKONOMI OG BUDGET

Orientering om foreningens nggletal samt status pa fundraising og §18-ansagninger blev
fremlagt. Indestéende pr. 14.09.2019 kr. 515.964 pa driftskontoen og kr. 44.184 péa konto-
en for donationer. Udgifter til it-drift har vi brugt 42.000 og der er budgetteret med 10.000.
Der er delvist tale om uforudsete udgifter som felge af flytning af hostingaftale.

Der forventes et overskud i regnskabet for 2019, derfor vil der veere mulighed for hensaet-
telse af midler til naeste ars regnskab.

Donation modtaget p& 500 kroner, Saren sender takkebrev cc bestyrelsen, da der er ud-
arbejdet et standardtakkebrev.

Ove orienterede om, at et aegtepar onsker at testamentere deres formue, delvis til fore-
ningen. Det kraever vi bliver godkendt til dette, og det vil kraeve et storre juridsk arbejde. |
stedet foreslar vi, at eegteparret testamenterer pengene til KB med en pasus om, at penge
er gremeerket til DMF.

Desuden orientering om Sgrens og Oves made med bogholder Karsten. Der blev aftalt
nogle processer omkring fakturering og Karsten registrerer foreningen hos SKAT til



momsbetaling. Et meget positivt made, og Karsten meddelte at han stér til radighed for
foreningen i arene frem.

Draftelse af gkonomien, blandt andet blev det droftet at bruge penge pa felgende aktivi-
teter:

*  @get tilskud til netvaerksgrupperne. Ikke behov for at agge rammen, men netvaerke-
ne opfordres til at sege midler, hvis de far ekstraordinaere udgifter

* Psykologordning. Meinhardt har forslag til kandidat, som han vil vende tilbage med

* Ny hjemmeside med intra og mulighed for tilmelding via hjemmesiden. Det bliver
for dyrt og vi arbejder ikke videre med dette.

* Qget budget for Folkemgdedeltagelse. Faktisk ikke nedvendigt, da rammen var

passende i forvejen

Deltagelse ved flere relevante konferencer og mader i udlandet, blandt andet EHA

Eventuel hensaettelse til konference

Trykning af samtaleskema

Udgivelse af af pargrendemateriale - se ogsa punkt 9

Med hensyn til MobilePay til indbetaling af kontingent blev det vedtaget at Seren bestiller
en konto - selvom det vil koste et par tusind kroner om aret.

Der er forelgbigt modtaget kr. 23.400 i §18-midler.

Saren oplyste, at der forventes en indteegt fra industrien i 2. halvar 2019 pa cirka 20.000
kroner i ‘ydelser pa markedsvilkar’, med afseet i reglerne fra samarbejdsaftalen med Kreaef-
tens Bekaeempelse.

Ove bekreeftede, at ‘blyantspenge’ til bestyrelsen udbetales primo december. Det er kr.
2400 pr. person. Pengene er skattefrie, og har man ikke allerede givet kontooplysninger til
Ove, skal man gore dette.

Forslag fra Meinhardt om at vente med at godkende budgettet, til den nye bestyrelse er
valgt ved generalforsamlingen, blev droftet. Som Karsten bogholder slog fast vil det ikke
veere praktisk muligt, og den nyvalgte bestyrelse ma acceptere at overtage budgetttet fra
den tidligere bestyrelse - med mindre man efter generalforsamlingen afholder ekstraordi-
neer generalforsamling udelukkende med vedtagelse af budget. Meinhardts forslag blev
forkastet.

7. TIL DISKUSSION OG BESLUTNING
Gennemgang af opgaver og initiativer, som kreever bestyrelsens stillingtagen.

* Afbuddene i forbindelse med modet afstedkom en draftelse om, hvad vi stiller op,
hvis flere p& en gang ma treekke sig pa grund af sygdom eller andet. Vi blev enige
om, at vi ma veere forberedt pa at drosle ned pa ambitionsniveauet og fraveelge ak-
tiviteter, ligesom vi vil veere forpligtet til at orientere naere samarbejdspartnere med
hvad det konkret betyder, hvis formand, naestformand og andre leegger sig pa
samme tid. Vi var dog ogsa enige om at afvente og ikke begynde at melde noget



ud, for det er relevant - for dermed at undgé at skabe ungdig bekymring hos vores
samarbejdspartnere.

Arbejdet med at dbne foreningen for patienter med AL Amyloidose er preeget af
manglende tilbagemelding fra interesserede. Hvad ger vi for at skabe mere aktivite-
ter i facebookgruppen? Ingen er fast administrator, og nu er de inviteret og vi ved-
tager ikke at kaste yderligere resurser efter initiativet.

Folkemgade 2020 - enighed om at opprioritere deltagelse 11.-14. juni. Jargen book-
er sin sgsters sommerhus og til mgdet i november skal bestyrelsen og eventuelle
andre tilkendegive om de deltager. Herefter bookes faerge og fly.

Indforelse af QALY. Arbejdsgruppe med Seren, Jorgen, Lisbeth o Meinhardt under-
sgger hvad konsekvensen vil vaere ved indfarelse af QALY, herefter skal vi drofte,
hvad vores holdning er og om vi bakker op om begrebet. Arbejdsgruppen frem-
lzegger til madet til november.

Saren fortalte om en henvendelse fra en patient, som gerne vil hjaelpe med at op-
soge beslutningstagere og politikere med henblik pa at opné synlighed. Sgren for-
talte kort om mgdet med denne frivillige. Vi vil rigtig gerne benytte hende men har
ikke konkrete aktiviteter lige nu. Vi inviterer til naeste bestyrelsesmade.

Meinhardt orienterede om sit arbejde med Sharepoint. Det er en reel udfordring, at
vi ikke kan opbevare data forsvarligt, da tovholderne ikke ma have materiale lig-
gende péa deres egne computere. Det er bedst og billigst at oprette tovholderne i
SharePoint og Office 365. Det vil koste cirka 12.000 ekstra om aret.

Beslutning: Meinhardt ivaerkseetter, at der oprettes en konto til hver tovholder og
der oprettes en mappe i SharePoint, som tovholderne har adgang til. Tovholderne
har ikke adgang til ovrige dokumenter. Desuden drgftelse om, hvordan vi uddan-
ner alle til brugere. Ogsa behov for superbruger-kursus. Endelig undersager Mein-
hardt Office support om, hvordan det dbne dokumentet redigeret af Ingelise Kvist
bliver lukket.

GDPR. Lisbeth har forud for mgdet sendt mail med dokumentet. Udfordringen om,
hvor og hvem der lagres medlemslister og andre lister er lgst med beslutningen
om at oprette sharepoint til alle tovholdere. Der mangler ogsa - som vedtaget pa
sidste made - at indmeldelsesblanketterne rettes bag pa bladet, pa hjemmesiden
og pa den nye profilbrochure, sa man ogsa ved indmeldelse samtykker til at sta pa
en deltagerliste ved deltagelse i netvaerksmader. Sgren sgrger for at koordinere.

Vi er blevet inviteret til deltagelse som patientrepraesentant i Sundhedsdatastyrel-
sens workshop, der skal hjeelpe med at designe Det Faelles Medicinkort, sa borge-
ren og dennes pararende kan leese og forstd det. Tilmelding senest 18. september.
Vi meddeler Kb at vi ikke indstiller en kandidat.

Rundtur til afdelingerne. Vi dreftede, hvordan vi skal arrangere besgg pa alle afde-
linger og hvad formalet skal veere. Kaja understregede, at det er givtigt for alle at
gore det. Det blev aftalt at prove at arrangere maderne i foraret - umiddelbart efter



generalforsamlingen. Sgren formulerer et brev, vi kan sende rundt til afdelingerne i
starten af det nye ar. Nar afdelingerne svarer, aftaler vi i bestyrelsen hvem der del-
tager pa de enkelte mgder.

* Leegedage i Bella Center 11.-15. november. Foreningens nye frivillige har tilbudt at
deltage, og Seren understregede, at der gerne ma deltage flere. Lisbeth foreslog at
sparge tovholderne fra de kabenhavnske netvaerksgrupper. Det sgrger Lisbeth for.

* Foreningens forretningsorden. Pa baggrund af dreftelse pa medet og kommentarer
modtaget pa mails udarbejder Jorgen og Ove endelig forretningsorden sé den kan
offentliggeres pa hjemmesiden, eventuelt i samrad med Lisbeth.

* Generalforsamling 2020. Droftelse om rammerne for generalforsamlingen. Enighed
om at invitere til frokost og efterfalgende foredrag, eksempelvis Bobby Zacharia
eller Lars Henrik Jensen fra Vejle Sygehus. Herefter selve generalforsamling. Ove
undersgger lokaler i Korsar-Slagelse-Ringsted omradet, da det i 2020 er pa Sjeel-
landssiden. Dato er fastsat til sandag 22. marts kl. 10.

8. NETVARKSGRUPPER

Kaja og Meinhardt orienterede om status pa netveerksgrupperne og arbejdet med tovhol-
derne. Blandt andet afholdes tovholdermgdet 5.-6 oktober. Pt. tilmeldt 16 og mangler
svar fra cirka 10. En af foredragsholderne er psykolog Tescha Maria Quist. Tescha Maria
Quist er ogsa i spil som et bud pa foreningens psykologordning.

Kaja har spurgt tovholderne om behovet for antal tovholdermader. Enighed om at et
mode i efteraret er passende med program to fulde dage.

Meinhardt orienterede om, at tovholderne modtager nyhedsbrev fire gange om aret - i
forbindelse med hvert bestyrelsesmade, sa tovholderne far de vigtigste beslutninger i
overskrifter. Fremover sendes nyhedsbrevet cc til bestyrelsen.

Nar der er nye tovholdere serger Meinhardt for at opdatere netvaerksgrupperne pa hjem-
mesiden. Seren sender besked til Meinhardt om, i hvilken mappe pa Sharepoint erkleerin-

gen ligger.

Pa madet i november fremlaegger Meinhardt eksempel pa, hvordan han udarbejder lister
over tovholderne og deltagerliste for Arhus netvaerket.

Kaja oplyste, at tovholder Henrik Jorgensen fra Holbaeknetveerket dode i starten af som-
merferien. Ny tovholder i Holbaeknetvaerket er Kris Jensen. Tovholder Kirsten Badker fra
Netveerket Midt-/Dstjylland er ogsa afgaet ved daden. Vi har sendt en buket til begravel-
serne. Desuden er begge tovholderes dod omtalt i en kort notits i bladet 3 2019.

9. PARORENDEGRUPPEN

Da bade Susan og Harpa havde meldt afbud, blev dette punkt ikke dreftet. Dog fortalte
Saren, at foredragsholder Esben Kjaer ogsa er booket til seminaret, efter han holdt et godt
foredrag pa parerendedagen 7. september. Der var i alt 16 deltagere.



Seren har desuden undersagt, hvem der i sin tid udarbejdede og trykte parerendefolderen
med historier fra en reekke paregrende. Det er et af medicinalvirksomhedernes kommuni-
kationsbureauer, der har udarbejdet den. Det vil koste 4000 kroner at frikobe den gamle
version og sa skal de have betaling for at hjeelpe med at lave en ny.

Beslutning: Da de eksisterende cases alligevel ikke kan benyttes, er vi enige om at starte
forfra i eget regi - eventuelt med hjeelp fra freelancere. Dermed vil vi fremover ikke have
problemer med rettigheder, idet foreningen ejer alle rettigheder. Desuden enighed om at
‘parorende’ ikke kun er segtefeelle men ogsa kan veere sgskende, barn og barnebarn.
Derfor skal der ogsa laves interviews med andre typer pargrende.

Vi soger KB’s ekstra pulje og eksterne fonde om tilskud. Susan og Harpa tilbydes at indga
i en arbejdsgruppe sammen med bladredaktionen.

10. ARBEJDSGRUPPEN FOR INTERNATIONALT SAMARBEJDE

Jorgen og Meinhardt fortalte om deres deltagelse ved moedet i Stockholm august i Nordic
Blood Cancer Patient Advocacy Group. Janssen arrangerer og finansierer. Der har dog
der veeret tvivl om, hvem der ger hvad og hvad vores formal med deltagelsen i det nordi-
ske samarbejde er. Derfor har Lisbeth, Jorgen, Meinhardt og Saren efterfalgende haft et
telefonmade hvor vi er blevet enige om felgende:

- Vi statter op om arbejdet med at etablere Nordic Blood Cancer Patient Advocacy
Group. Gruppens navn er dog ikke aftalt endnu, derfor afventer vi gruppens endelige
navn. Da vi kun har faet tildelt en plads i gruppens nye bestyrelse (som nedsasttes pa det
kommende made i november), er Jorgen udpeget til at repreesentere DMF. LyLe har ogsa
faet en plads, s Danmark har to pladser i det nye nordiske samarbejde.

- Indtil videre er det Janssen der sponserer rejseudgifter og ophold ved maderne i Nordic
Blood Cancer Patient Advocacy Group, men vi er enige om, at hvis der er behov for det,
betaler foreningen selv for Jargens rejse og ophold i regi af Nordic Blood Cancer Patient
Advocacy Group. Safremt der ogsa bliver tale om at betale for driften af gruppen skal det-
te forste droftes i bestyrelsen.

- Arbejdet i Nordic Blood Cancer Patient Advocacy Group ligger i arbejdsgruppen med
internationale relationer, og den arbejdsgruppe bestar af Meinhardt, Jargen og Seren. For
at sikre at alle i gruppen har adgang til de samme informationer skal den faelles mail inter-
nationalt@myelomatose.dk benyttes. Dette skal vi ogsa huske at meddele vores interna-
tionale samarbejdspartnere.

- Hver hver deltagelse i udenlandske konferencer, mgder og arrangementer udarbejdes
referat, eller materiale fra arrangementet praesenteres for bestyrelsen. Materiale skal des-
uden vaere tilgeengeligt pa SharePoint hvor vi nu opretter en mappe vedrarende arbejds-
gruppen.

- Det er primaert medlemmerne af den internationale arbejdsgruppe, som fordeler rejser til
udenlandske konferencer og mader, men andre fra foreningen kan ogsa deltage efter be-



hov. Blandt andet ber vi pa konferencer, hvor man ma forvente der preesenteres veesentli-
ge nyheder relevant for Myleomatosebladet, sende mindst en deltager med journalistisk
baggrund (altsa Lisbeth eller Saren eller en freelancer).

Udover deltagelse i det nordiske samarbejde afsaettes der midler til deltagelse ved inerna-
tionale konferencer som EHA, sa to personer hvert ar kan deltage.

11. SEMINAR 7. NOVEMBER

Program for seminaret er naesten pa plads, men der er et starre koordineringsarbejde
med Serdar, idet han har onsket en spgrgeskemaundersggelse forud for seminaret. Sgren
orienterede. Det bliver journalist Esben Kjeer, der skal holde foredrag om at veere pareren-
de til en alvorligt syg. Derefter er der paneldebat. Seren rundsender endeligt program
seerskilt, nar Serdar har godkendt. Kaja fremfarte, at kommunikationen i arbejdsgruppen
halter og derfor aftalt at styrke kommunikationen.

Pt. 175 tilmeldte pr. 14.09. Enighed om ikke at st& helt lodret pa at man skal vaere med-
lem. Vi opfordrer til at begge parter er medlem, men vil ikke kontrollere pa dagen eller
udelukke nogen.

12. BLAD, HUEMMESIDE OG SOCIALE MEDIER

* Myelomatosebladet nr 3 2019 er udsendt planmeaessigt primo september.

* Fakturering af blad 3-2019 er udsendt

* Det blev foreslaet at bruge et par linjer i bladet til at forteelle, at bladet er selvfinan-
sierende. Det imgdekommer dem, der bekymrer sig om, at bladet er meget dyrt at
producere - hvilket har vaeret naevnt pa et netveerksmade.

* Ideliste til nummer 4 2019 er fremsendt pa seerskilt mail. Ingen yderligere kommen-
tarer eller forslag

* Drogftelse af muligheden for at indkebe ny hjemmeside - ikke aktuelt

* Droftelse af behov for elektronisk nyhedsbrev - readktionesgruppen udarbejder op-
leeg

* Status pa twitter - der sker ikke meget pt pa grund af travihed

* Status pa de lukkede facebookgrupper - behov for at rydde op i gruppens deltage-
re? Ikke aktuelt.

* Status pa den officielle facebookside - ingen kommentarer

14. KOMMENDE ARRANGEMENTER OG VIGTIGE DATOER
Overblik over kommende arrangementer og status:

* Tovholdermade 5.-6. oktober Hotel Severin, Middelfart.

* Patientforeningsmode 8. oktober

* DMSG-mgde i Odense 6. november. Vi har fire pladser. Lisbeth, Sgren, Jorgen og
Lise deltager.

* IMF Seminar 7. november

* Laeegedage Bella Center 11.-14. november, Kabehavn

* REHPA mgde 11. November, hvor Sgren skal holde foredrag



15. DATOER FOR KOMMENDE BESTYRELSESMODER
* 16. november kl. 11-16 i Kabenhavn, KB Norre Allé

P& madet i november aftales datoer for mader i 2020. Sgren opretter en Doodle med for-
slag til datoer, s& alle har haft mulighed for at veelge.

Desuden skal alle pa madet i november orientere om, hvorvidt de gnsker at fortseette i
bestyrelsen efter generalforsamlingen - og om de eventuelt gnsker et anden arbejdsom-
rade.

Budgetmade med planleegning af 2020 budget lerdag 4. Januar kl. 11 pa Nerre Alle, Kbh.
Forinden har Ove, Jargen og Seren holdt et mede med henblik pd at ga tingene igennem.

16. EVENTUELT

Intet droftet som ikke er naevnt under de gvrige punkter.

Ref.: Saren
15. september 2019



