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REFERAT
BESTYRELSESM@DE

Torsdag den 14. maj Kl. 19-21
Videokonference via Zoom

1. VELKOMST
Formanden bad velkommen.

2. GODKENDELSE AF DAGSORDEN
Ingen vaesentlige kommentarer til dagsordenen.

3. VALG AF ORDSTYRER OG REFERENT
Sgren valgt som ordstyrer.
Lisbeth og Seren valgt som referenter.

4. RUNDT OM BORDET
Kort status pa helbred, arbejde, familie og hverdagens udfordringer. Uden for referat.

5. ORIENTERING - NYT FRA VERDEN OMKRING OS
Orientering om opgaver og forespgrgsler, moder med samarbejdspartnere, nyt fra ind- og udland.
Ingen kommentarer eller spergsmal til de emner, der var sendt til orientering forud for madet.

e Vierinviteret med i netvaerket All.Can Danmark, som er en forlaangelse af Celgenes
initiativ med *Den ideelle patientrejse’. Men da Celgene er ophart som selvstaendigt brand
er det moderselskabet Bristol-Myers-Squibb, som star bag All.Can Danmark.

Udover vores repraesentant sidder der forelgbigt Jakob Kjellberg fra VIVE, professor Ulrik
Lassen, regionspolitiker Karin Friis Bach, professor Frede Olesen, overlaege Peter
Meldgaard og formand for FSK Helle Mathiasson i netvaerket, og flere kommer til i lgbet af
aret. Det er kommunikationsbureauet LEAD Agency som skal fungere som sekretariat og
vores kontakt, og det er medlemmerne af arbejdsgruppen for industrien, som udpeger
vores repraesentanten i netvaerket.

o Celgenes ekspertpanel ’Den ideelle patientrejse’ fortseetter trods det nye initaitiv All.Can
Danmark. Vi afventer datoer for de kommende mader i efteraret.

e Janssen meddeler, at Genmab og Janssen har opnaet sakaldt 'positive opinion’ af
Committee for Medicinal Products for Human Use under EU's medicinagentur EMA til
brug af Daratumumab som subkutan indsprajtning - alts& at Dara gives via sprgjte under
huden i stedet for intravengst. Godkendelsen betyder, at hvis den godkendes af EMA og
muligvis Medicinradet vil denne behandlingsform bliver tilgeengeligt for patienterne efter
sommer. Vi ved dog allerede nu, at prisen for en subkutan behandling bliver den samme
som for en infusion, da det er annonceret af Janssen i sidste uge.
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e Janssens opdaterede udgave af handbogen 'Da kreeft @&endrede mit liv — ukendt og
usynlig’ forventes klar fra trykkeriet i september. Dermed er der god tid til bade at omtale
bogen og uddele den pa eksempelvis seminaret i november.

e Janssen vil i naermeste fremtid producere en podcast-serie pa 4 episoder med fokus pa
patientinddragelse og "Mgdet med sundhedsvaesenet'. De enkelte episoder vil i lighed
med handbogen forsgge at give patienter og parerende viden, indsigt og inspiration til,
hvordan patienternes oplevelser i sundhedsveaesenet kan blive bedre, herunder i forhold til
patientinddragelse. Hver episode kommer til at vare ca. 20-30 minutter. Som tidligere
oplyst arbejder Celgene ogsa pa en serie af podcasts, men status pa dette projekt er uvist
efter Tine har forladt Celgene.

e Sgren deltager fortsat i Sundhedsstyrelsens ‘Arbejdsgruppe for revision af diagnostisk
pakkeforlgb for patienter med uspecifikke symptomer pa alvorlig sygdom, der kunne veere
kraeft’. Naeste mode er aftalt til fredag den 19. juni.

6. JKONOMI OG BUDGET
Kort orientering om foreningens nggletal, budget og kommende udgifter. Da gkonomi blev droftet
indgaende ved sidste bestyrelsesmade, blev gkonomien kun berart i overskrifter.

Dog anfarte Jorgen, at han efterlyser mere detaljerede bilag om gkonomi for bedre at kunne
vurdere gkonomien. Dette er noteret.

Ove bekraeftede, at ansggning om driftsmidler til Sundheds- og Aldreministeriet sendes inden 1.
juli. Derudover er gkonomien fortsat sund. En enkelt udestédende faktura er lovet betalt snarest.

Ove gnskede at fa oplistet de aktiviteter og opgaver, som kraever storre belgb i lobet af
regnskabsaret. Vi blev enige om felgende aktiviteter:

e Tovholdermade i oktober 100.000

e Pargrendemgde 2021 75.000

e Seminar i november 150.000

e Psykologordning 80.000

e Samtaleskemaet 25.000

e Pargrendefolderen 50.000 (der er endnu ikke indhentet tilbud)

e Kampagnemateriale 30.000 (som er ansggt som ekstra pulje hos Sundheds-

og ZAldreministeriet)

7. PSYKOLOGORDNING
Droftelse af hvordan vi sammensagtter et tilbud om telefonisk psykologbistand pa baggrund af
oplaeg fra Meinhardt. Der var ros for et grundigt opleeg og Meinhardt fik grant lys til felgende:

Psykolog Tescha Marie Quist orienteres om, at vi gerne vil benytte hende til fast aftale om
telefonisk psykologbistand til medlemmerne tirsdage kl. 9-11, svarende til 2 timer ugentligt.

Aftalen lgber et ar og skal herefter evalueres af bestyrelsen med henblik pd, om tilbuddet til
medlemmerne skal fortseette. Der er dog ogsa indlagt og indregnet en times evaluering hver
anden maned, som Meinhardt og Lisbeth har ansvar for.

Meinhardt og Lisbeth sorger i faellesskab for kontakten til Tescha.
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Jorgen indkaber telefon snarest, gerne mandag i uge 21 og opretter telefonnummer, sdledes at
der kan indtales en besked rettet til foreningens medlemmer. Vi afholder udgifter til abonnement.
Meinhardt og Ove/@konomiudvalget laver udkast til kontrakt i uge 21 og sender omkring Lisbeth.
Kontrakten underskrives i uge 21. Telefonen &bner i uge 22, tirsdag den 26. maj.

Lisbeth kontakter Tescha med henblik pa at skrive artikel om ordningen til blad og hjiemmeside.
Der linkes fra fb til nyheden pa hjemmesiden.

Seren foreslog at benytte en donation pa kr. 50.000 fra en privatgiver til delvis finansiering af
psykologordningen. Dette blev vedtaget og Seren skriver til den private giver og orienterer.

8. SEMINAR OG GENBERALFORSAMLING

Droftelse og vedtagelse af sted, program, praktiske ting og planlaegning af seminar og
generalforsamling, som er fastlagt til hhv. 12. og 13. november. Efter gennemgang af forskellige
tilbud fra konferencecentre pa Fyn og i Trekantsomradet faldt valget pd Comwell Kolding pa
grund af beliggenhed ved motorvej, konkurrencedygtig pris og tidligere gode erfaringer.

Ove sorger for at bekraefte over for Comwell og Seren annullerer reservationen hos Nyborg
Strand. Jergen aflyser FAborg og Munkebjerg.

Saren opdaterer og sender excel-ark med opgaver ifom seminar til hele seminargruppen.
Arbejdsgruppen som skal st for planleegning og praktiske opgaver sgrger for at mades og
afstemme vores dispositioner med Niels Abildgaard og IMF, blandt andet IMF’s accept af valg af
Comnwell.

Det blev vedtaget, at der ikke gives tilmeldingsinformation til seminar og generalforsamling i
nummer 2/2020 af Myelomatosebladet i juni, men forst i nummer 3/2020 i september. Til den tid
haber vi at have etableret en automatisk lgsning, hvor tilmeldingerne opsamles fra hjiemmesiden
og laegger sig ind i en liste i SharePoint. Ellers gar tilmeldingerne til Ove.

9. TIL DISKUSSION OG BESLUTNING
Gennemgang af opgaver og initiativer, som kraever bestyrelsens stillingtagen.

e Rundtur til hospitalerne. Seren udarbejder forslag skrivelse til afdelingerne med habet om
at vi kan gennemfare besgg pa alle haamatologiske afdelinger sidst pa aret eller i starten af
naeste ar. Saren skriver udkast til brevet og Lisbeth skriver udkast til spergsmal i lebet af
sommeren.

e Etablering af arshjul. Ingen saerlige kommentarer, idet alle aktiviteter ligger stille. Men det
er fortsat malet at have et arshjul med oversigt over alle foreningens aktiviteter. Datoerne
under punkt 14 i dagsordenen kan bruges som udgangspunkt for arshjul. Formandskabet
samler stadig pa begivenheder og datoer, send dem til formandsmailen.

Da Seren ma forventes at veere indisponeret i maj og juni, blev felgende opgaver fordelt mellem
de gvrige bestyrelsesmedlemmer:

e Blad: Erik og Lisbeth, Redaktionen
e Den store oprydning pa hjemmesiden udskydes et par maneder
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e Hjemmeside: Artikler eller andet, der skal pa hjemmesiden, kan sendes til Meinhardt og
formandsmailen, og sa ser vi, hvem der laegger det op.

e @konomispgrgsmal: Gkonomigruppen med reference til nsestformanden vedr. storre
gkonomiske beslutninger

¢ Mailkorrespondance: Lisbeth og Jergen besvarer mails udefra sendt til formandsmailen.

e Henvendelser vedr. blad, abonnement etc gar videre til Kaj — ogsa henvendelser om
materiale, der skal sendes.

e Mails til/fra Industrien etc.: Arbejdsgruppen for kontakt til industrien

10. NETVAERKSGRUPPER

Gitte og Meinhardt gav status pa aktiviteter i netvaerksgrupperne og arbejdet med tovholderne.
Meinhardt bekreeftede at det arlige tovholdermgade finder sted 3.-4. oktober pa konferencecenter
Severing i Middelfart. Mulighed for aflysning frem til 3. september uden omkostning.

Vedr. AL Amyloidosepatienterne redegjorde Meinhardt for indsatsen:

| december maned gjorde han og Kaja stor indsats for at fa AL-Amyloidose patienter og
pargrende inddraget. Skrev og snakkede en del med bl.a. Lis Stoumann, Merete Skovgaard
Andersen og Hans Graebe. Alle medlem af FB gruppe. Sergede for at fa sat patienterne i
forbindelse med hinanden, og Merete S.A. var meget aktiv, meldte sig til generalforsamlingen i
Ringsted og var meget opsat pa at fa startet en netvaerksgruppe pa landsplan.

Vi aftalte at de selv skulle finde tovholdere og at vi, du og jeg gerne ville hjaelpe i gang med
opstart af gruppen, veere tilstede osv. Aftalte med Sgren at gruppen skulle have gkonomisk statte
lig vore egne netvaerksgrupper, og deres tovholdere deltage i vore tovholdermader og modtage
samme info. Merete gav besked om hun gerne ville veere tovholder, og lovede at melde tilbage
nar hun var klar. Siden har vi intet hort fra de tre.

Der var enighed om ikke at kontakte dem igen, da de har faet meget og mange tilbud, og nu ma
de selv komme pa banen, hvis de vil vaere med. Vi vedtog dog, at de tre aktive skal kontaktes
og have at vide en gang til, at nu er bolden deres - og geres til administratorer af
facebookgruppen, sa Kaja kan treekke sig. Meinhardt taler med Kaja herom og skriver til
dem.

Af praktiske arsager bliver netvaerksmederne pa hjemmesiden ikke angivet som aflyst. Efter en del
droftelse blev beslutningen, at Seren og Meinhardt i feellesskab sorger for at lzegge en tekst op for
alle netveerksmader om, at de er aflyst indtil efter sommerferien, men at vi haber at kunne afholde
de netveerksmgder, som er sat i kalenderen i 2. halvdel af 2020. Teksten skal give samme signal
som teksten i bladet, som Lisbeth sender til Meinhardt og Sgren.

11. PARORENDEGRUPPEN
Status pa arbejdet i paregrendegruppen og draftelse af aktiviteter i 2020 og 2021. Arbejdsgruppen
arbejder pa arrangement i Nyborg primo 2021 men har ikke fastsat dato.

Arbejdsgruppen samarbejder fortsat med redaktionsgruppen om udarbejdelse af en ny version af
pargrendefolderen. Lisbeth indhenter tilbud og indkalder til made, nér blad 2/2020 er afsluttet.

12. ARBEJDSGRUPPEN FOR INTERNATIONALT SAMARBEJDE
Ikke droftet da Jorgen ikke var til stede under punktet.
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13. BLAD, SOCIALE MEDIER, KOMMUNIKATION OG MATERIALER

Lisbeth orienterede om, at Myelomatosebladet 2/2020 er under produktion. Det er skudt 14 dage,
sa det udkommer i uge 24, forst i juni. Bestyrelsen far bladet til gennemsyn fra fredag den 29.5 il
1.6 kl. 12. Bladet forventes sendt til tryk 2. juni.

Arbejdet med digitalisering af hjemmesiden er udskudt til Sgren er fit for den slags igen,
formodentligt sidst pad sommeren. Men Lisbeth udveelger artikler fra bladet, der skal laegges op,
sa de er klar.

Sgren orienterede om, at endnu en annoncgr gnsker en annonceaftale og annonceindtaegterne
udger fremover 325.000 kroner om aret.

Lisbeth orienterede om, at hun havde talt med lzege Thomas Lund om en upubliceret artikel, som
han har skrevet mod betaling fra et firma, og at han bakker op om, at der ikke ma vaere noget
fordeekt samarbejde med industrien, hverken fra hans eller vores side. Det ligger i ovrigt i ENLI’s
regler, at et firma ikke kan kebe sig til omtale hos en patientforening.

Det blev besluttet — igen — at hvert bestyrelsesmedlem modtager 10 expl. af bladet, s& man har til
at dele ud af, sende eller laegge i sit ambulatorium, hvis man ikke fik brug for dem til andet. Hvis
man IKKE gnsker at modtage bladene, skal man skrive til formanden.

14. KOMMENDE ARRANGEMENTER OG VIGTIGE DATOER
Overblik over kommende arrangementer og status, som er noteret.

o August eller september: Individuelle mgder med KB om samarbejdet. Dato fastlaegges
efter sommerferien.

o 2. september: Debatmade om QALY ved Medicinske Tidsskrifter
o 3. september: Dagens Medicin Kraeftdag 2020, Kaebenhavn

o 23. september: KB workshop om ’Fremtidens patientforening’ som tilbud til de
patientforeninger, som har brug for hjaelp til at formulere strategi

e 3..-4. oktober: Tovholdermgde pa Severin i Middelfart
e 4.-5. oktober: Celgene Case Competition, Kabenhavn

e 20. oktober: Trial Nation seminar 'Patientinvolvering i kliniske forskning’, Bispebjerg
Hospital, Kebenhavn. Sgren er inviteret til at holde opleeg.

o 21. oktober: KB Patientforeningsmade, Kabenhavn
e Tovholdermade 3.-4 oktober, Middelafart
e 12.-13. november: Seminar, festmiddag og generalforsamling

e 23.-27. november: Laegedage i Bella Center

2. december: KB Patientforeningsmgde, Kebenhavn
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15. DATOER FOR KOMMENDE BESTYRELSESMODER
Datoer for bestyrelsesmader i 2020 aftales pa naeste made.
Saren sender Doodle med forslag til mgdetidspunkter i uge 25 eller 26 2020.

16. EVENTUELT

De nye bestyrelsesmedlemmer bgr lsegge billede og beskrivelse af sig selv ind pa foreningens
hjemmeside. Man starter med at oprette et login — men ellers spgrg Meinhardt eller Sgren.




