ﬁ DANSK MYELOMATOSE FORENING

BESTYRELSESM@DE

Lgrdag den 24. april 2021
Ringe

Deltagere: Soren Dybdahl, Lisbeth Egeskov, Meinhardt Jacobsen, Gitte Andersen, Kris Jensen, Merete
Andersen, Annette Jakobsen, Carsten Levin

Afbud: Marie Springer, Ove Nielsen

1. VELKOMST
Formanden bgd velkommen.

2. GODKENDELSE AF DAGSORDEN
Ingen havde tilfgjelser eller 2endringer, og dagsordenen kunne godkendes.

3. VALG AF ORDSTYRER OG REFERENT
Gitte valgt som ordstyrer.
Lisbeth som referent.

4. ORIENTERING — NYT FRA VERDEN OMKRING OS
Orientering om opgaver og forespgrgsler, mgder med samarbejdspartnere, nyt fra ind- og udland udsendt
pa forhand. Vigtig beslutning under punktet om Janssen-Cilags protokol om hjemmebehandling.

e Professor Niels Abildgaard fra Odense Universitetshospital har meddelt, at han traekker sig som
formand for DMSG, Dansk Myelomatose Studie Gruppe. | stedet er Emil Hermansen fra Roskilde
Sygehus udnavnt som formand.

e Arbejdet i Sundhedsstyrelsens to kreeftpakkearbejdsgrupper ‘Diagnostisk pakkeforlgb for
uspecifikke symptomer’ og 'Diagnostisk Pakkeforlgb for Myelomatose’, som Lisbeth og Sgren sidder
med i, ligger fortsat stille grundet corona-situationen. Sundhedsstyrelsen har ikke ressourcer til at
holde snor i bade Coronaen og de to arbejdsgrupper. ‘Diagnostisk pakkeforlgb for uspecifikke
symptomer’ er ellers ved at vaere klar til at blive sendt i hgring.

e Patientundersggelsen fra marts om undersggelse af tilfredsheden pa afdelingerne er afsluttet, og
239 patienter har besvaret spgrgeskemaet. Vi afventer nu en samlet afrapportering fra YouGov
med deres bud pa, hvilke resultater der er mest spaendende.

e Trods bekymring for, at feerre kommer afsted til laegen ved frygt for alvorlig sygdom under corona-
krisen, viser de seneste tal fra Sundhedsstyrelsen, at antal udredningsforlgb tilsyneladende er pa
niveau med tidligere ar.

e Indsamlingsnaevnet har 11. marts forlaenget foreningens tilladelse til at foretage indsamlinger.
Tilladelsen geelder til februar 2022 og giver mulighed for at bringe opfordring pa hjemmesiden og i
bladet til at donere penge til foreningen.
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e REHPA har 25. marts rundsendt deres arsrapport om status pa deres arbejde med rehabilitering af
kreftpatienter. Rapporten indeholder blandt andet en oversigt over deres forskningsprojekter og
initiativer inden for rehabilitering. Der er ikke umiddelbart de store nyheder i arsrapporten, men
den kan rekvireres hos Sgren.

e Lisbeth deltog 15. april i webinar/konference arrangeret af All.Can om tidlig opsporing. Der var
gode pointer om, at patienten ogsa har et ansvar for at ga til laagen, men pilen peger tungt pa
almen praksis som gatekeeper - og almen praksis' muligheder for at ringe til en specialist og fa
adgang til faglig ekspertviden fx hos Diagnostisk Enhed. Dette er i dag meget uensartet, men
Danske Regioner har et initiativ i gang om landsdzakkende ensretning af mulighederne.

e Den 27. maj deltager Lisbeth og Sgren sammen med repraesentanter fra KB i et mgde med
klinikledelsen pa Afdeling for Blodsygdomme pa Rigshospitalet vedrgrende deres kontroversielle
'mandagskonferencer’. Klinikchef Lars Kjeldsen forsgger at nedtone problemet, men vores budskab
er, at en behandling, man kan fa pa ét hospital i Danmark, skal man kunne fa pa alle hospitaler.
Riget er desvaerre lidt naerige med behandling i forhold til andre hospitaler og saetter afdelingens
gkonomi hgjere end den enkelte patients behov. Det sker ved, at behandlingsvejledningen
fortolkes sa stramt som muligt, og der ikke gives tilladelse til behandling, som ikke er
standardbehandling. OBS: Mgdet har tidligere vaeret fastsat til 26. april men er siden flyttet.

e Sgren deltager den 27. april i netveerksmgde i All.Can, det nye forum for kraeftbehandling. Pa
mgdet skal blandt andet drgftes "Hvilken rolle spiller almen praksis i forhold til tidlig opsporing og
udredning af kraeft?’.

e Sgndag 1. maj arrangerer vores internationale samarbejdspartner IMF — International Myeloma
Foundation til webinar om CAR-T. Alle er velkomne til at deltage. Mail om arrangementet er
rundsendt 14.4.

e Mandag den 3. maj er der virtuel hgring arrangeret af Laegemiddelindustriforeningen (LIF) om
"Ulighed i kreeftbehandlingen’. Sgren deltager men alle er velkomne. Lisbeth har 15.4. rundsendt
invitationen.

e Lisbeth og Carsten orienterede om arbejdet i fagudvalgene under Medicinradet.

5. DET ARBEJDER VI FOR — OG SADAN G@R VI

Oplaeg fra formand og naestformand om foreningens historiske redder og formal samt den praktiske
udmentning i bestyrelsens arbejde. De opfordrede til altid at holde sig til foreningens fire ben i
formalsparagraffen. Man kan foresld mange tiltag, og bare de ligger inden for rammerne af formalet er der
naesten frit slag, hvis der kan opnas flertal i bestyrelsen og der er gkonomi til det.

Forslag fra Merete om vedtaegtsaendring, sa foreningens formal ogsa omfatter patienter med AL
amyloidose. Det var alle med p3a, men det kan fgrst ske til naeste generalforsamling.

Jubileeumsnummeret med foreningens historie blev rundsendst iszer til de nye medlemmer af bestyrelsen.
Desuden kom de ind pa arbejdsgruppernes autonomi. | vid udstraekning arbejder grupperne selvstaendigt,
sa man ikke behgver formandens godkendelse til alt muligt, men blot kan drgfte anliggender internt i
arbejdsgruppen eller sende en mail rundt til hele bestyrelsen i tvivlistilfaelde. Pt ma man gerne undga at
ringe til formanden om smating. Bestyrelsen er altid hgjeste myndighed.
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Annette udtrykte gleede over arbejdsmetoden, og flere af de nyere medlemmer gav udtryk for, at de er ved
at veere pad omgangshgjde med, hvordan bestyrelsen arbejder.

Endelig indeholdt oplaegget ogsa den nyere historie omkring samarbejdet med Krzaeftens Bekaempelse og
indfgrelsen af fem-procentsreglen og nye samarbejdsaftaler i 2018 og 2019, hvori denne er udmgntet,
samt at dette betgd, at foreningens gkonomi en overgang var meget usikker. Vi er dog kommet flot igen og
har nu en bedre gkonomi end fgr, bla. takket vaere stgrre tilskud fra KB, mange flere private donationer og
salg af ydelser pa markedsvilkar.

Forslag fra Meinhardt om at vi tilbyder at holde oplaeg til et patientforeningsmgde hos KB om hvordan vi
har klaret overgangen fra overvejende industrifinansieret til nutidens mange indtaegtskilder.

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

e (Pkonomi. | kassererens fraveer kunne formanden konstatere, at foreningens gkonomi er
overordentlig god. Dog en generel opfordring til at overholde de budgetter, som er vedtaget sa vi
undgar at udgifterne Igber Igbsk. Desuden orienterede Sgren om, at foreningen er fritaget for
boafgift i arvesager, og vi vil fa efterbetalt tilbageholdt boafgift pa 175.000 kroner af en arv pa
550.000.

e Merete kommer snart med et oplaeg til gkonomien i at trykke og sende postkort ud til alle
praktiserende leeger og specialleeger om AL amyloidose.

e Det blev vedtaget, at hvis hjemmesiden bliver dyrere end det afsatte, kan vi bruge noget af arven
pa at ggre den selvvedligeholdende og fremtidssikker. Det er et formal, der kommer alle
myelomatosepatienter til gode.

e Indsamlingsnaevnet har endnu en gang godkendt vores ansggning om indsamlingstilladelse, der
geelder frem til marts 2022. Desuden er regnskab for 2019 godkendt. Regnskab for 2020 skal vaere
Civilstyrelsen i haende i maj 2021.

e Folkemgde. Det er allerede vedtaget, at vi deltager i FM2021, og vi gar nu i dialog med arranggrer
og KB om vores bidrag. Kris og Sgren sgrger for at indkalde arbejdsgruppen for videre planlaegning.
Temaet fra KB til debatten er ulighed. Vi vil gerne italesatte geografisk ulighed. Men vi skal passe
meget pa retorikken, sa vi ikke far lighed efter laveste faellesnaevner.

e Efterarets individuelle mgder med patientforeningerne er fastsat til fredag den 17. september kI.
10-11.30. Opbakning til forslag om at deltage sa mange fra bestyrelsen som muligt ved det
individuelle mgde og samme dag holde mgde hos KB i et mgdelokale med frokost og spise sammen
i Kebenhavn om aftenen.

e Seminar i efteraret. @nsker og ideer blev drgftet. Enighed om at det skal vaere to dage med middag
og overnatning og oplaeg naeste formiddag, da foreningen har rad og gerne vil ggre noget ekstra for
medlemmerne oven pa Covid.

e Natur-retreat. Kris oplyste, at han endnu ikke er klar med et oplaeg til et koncept og rammerne for
et naturtilbud til sarbare patienter, og at det ogsa er ngdvendigt at vente til, at netvaerkene er oppe
at kgre igen. Kris sgger rad hos uddannede natur-retreatarranggrer.
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e Rundtur pa afdelingerne. Enighed om at laegge en rundtur pa alle afdelinger i efteraret, og vi
faerdigggr materialet og klarggr udsendelse lige efter sommerferien. Patientundersggelsen kommer
til at udggre et godt grundlag for at stille spgrgsmal. Det er ikke kun et hyggebesgg, vi skal ogsa ga
til stalet og spgrge til de gmme punkter. Der skal ogsa sendes spgrgeskema ud til almindelige
oplysninger om kontakt og materiale. Formandskabet star for organiseringen.

e Retningslinjer for brug af foreningens nye personlige mail. Sgrens oplaeg til retningslinjer blev
drgftet og vedtaget. Man ma aldrig skrive til egen laege fra sin bestyrelsesmail.

7. ARBEJDSGRUPPERNE OG STATUS PA ARBEJDET
Arbejdsgrupperne orienterede om det forelgbige arbejde og tilbagemeldinger fra de forskellige grupper og
status:

Redaktionsgruppen
Da indholdslisten til naeste blad er udsendt pa forhand, blev der ikke drgftet yderligere og
redaktionsgruppen kunne konstatere at der er fire annonceaftaler for 2021.

Arbejdsgruppen for Patienthandbogen
Lisbeth er endnu ikke gdet i gang med det store planlaegningsarbejde, men det vil ske umiddelbart efter
blad 2-2021 er sendt i trykken. Arbejdsgruppen vil blive samlet og drgfte indhold og prioriteringer.

Netveerksgruppen

Det blev drgftet, hvordan netvaerksgrupperne kan komme godt fra start igen. Annette og Merete indtraeder
i arbejdsgruppen for at hjaelpe.

Der mangler pt tovholdere i Unge @st, Bornholm og sandsynligvis Odense.

Annette meldte sig til at hjeelpe som tovholder i Odense, men vil gerne pa sigt starte et netveerk i
Svendborg for Sydfyn og gerne. Der ligger en fyldig manual om hvordan man starter et netvaerk om fra Bibi.

Meinhardt og Gitte kontakter mulige kandidater til tovholdere pa Bornholm og i Kgbenhavn.

Der skal holdes en inspirationsdag for tovholdere i august for at fa liv i netveerkene efter Corona-pausen,
hvor man — set i bakspejlet — maske skulle have satset pa flere onlineaktiviteter.

Sgren foreslog, at der gerne ma hyres god foredragsholder til turne eller faellesarrangementer. Der er
sparet mange penge pa budgettet, sa der er rad!

Gitte laver snarest opslag i/til fo-grupperne om netveerkene og kommende netvaerksmgder, da vi ikke kan
na at reklamere for maj-mgderne i naeste blad.

Merete vil prgve at fa et virtuelt AL Amyloidose-netveerk op at sta, da der endnu er for fa patienter til et
fysisk netvaerk.

Pargrendegruppen

Der er kommet 15-20 tilmeldinger til Pargrendedagen den 12. juni. Vi omtaler i bladet, men der skal sendes
mail til de tilmeldte om, at de skal overholde de almindelige regler og fx have en negativ test, der ikke er
mere end 72 timer gammel.

Pargrendegruppen laver opslag i alle fb-grupperne om arrangementet.
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Internationale relationer
Grundet Corona ligger de internationale kontakter stille, men gruppen orienterede om at DMF nu som
tidligere aftalt er udmeldt af ECPC, men stadig far mails og henvendelser. Dem skal man blot slette.

Sgren understregede desuden at EHA (10.—13. juni i ar) er den mest betydningsfulde konference
overhovedet, og vi bgr tilstraebe, enten at have deltagere med eller hyre en journalist som kan hjelpe med
at daekke konferencen. Den er virtuel i ar. Meinhardt er tilmeldt qva sin patientuddannelse. Meinhardt
lover at undersgge, om Lisbeth ogsa kan tilmeldes.

Meinhardt eller Sgren spgrger Serdar, om der er GMAN i ar.

Industrikontakt
Gruppen havde deres fgrste arbejdsmgde den 23. april og er af Sgren blevet orienteret om rammerne for
samarbejdet med industrien. Alle relevante mails videresendes til gruppemailen.

Sgren har den 20. april deltaget i mgde med Sanofi om deres initiativ Multiple Moments to Live For — et
nordisk initiativ omkring awareness pa Myelomatose 2021. Gruppen orienterede om, at vi gerne vil deltage
og gar i dialog med arranggrerne.

Drgftelse af forslag fra industrien om materiale rettet mod fysioterapeuter i kommunerne om
genoptraening/rehabilitering af myelomatosepatienter. Fagfolk (lseger og fysser) stgtter ideen, og det ggr vi
ogsa. Gruppen vil ogsa her ga i gang med overvejelser om indhold og samarbejdspartnere, men andre fra
bestyrelsen skal maske ogsa inddrages.

AL Amyloidose

Merete er naesten klar med postkort til klinikkerne. Carsten foreslar, at man kan fa PLO til at lave reklame
for dem, og Séren foreslar at kontakte komiteen for Sundhedsoplysning, Charan Nelander for ideer. Vi kan
formentlig skaffe adresser fra PLO, men maske kan de ogsa distribuere.

Anne Mylin er ved at lave en patientpjece. Hun har overtaget AL amyloidose pa Rigshospitalet efter Morten
Salomo. Nar den er feerdig, skal vi linke til den.

8. IT OG HIEMMESIDE

Status pa arbejdet med at etablere Teams-platforme og arbejdet med en feelles arbejdsplatform generelt.
Kris og Meinhardt orienterede. Meinhardt oplyste, at han er naesten i mal med alle personlige mails og
migrering af systemet, sa vi vil opleve at tingene fungerer. Martin fra Peoplenet har vaeret/er konsulent.

Enighed om, at vi parallelt med det igangvaerende arbejde med at etablere faellesmails og Teams-platforme
kan undersgge markedet for medlemssystemer/ -Igsning til handtering af oplysninger om medlemmer,
kontingent mv. Sgren spgrger de gvrige kraeftpatientforeninger i den faelles ERFA-gruppe om de kender
eller kan anbefale systemer.

Hver arbejdsgruppe har en hjemmeside (site), hvor filer kan gemmes og deles mellem medlemmerne. Som
udgangspunkt kan alle se alting, s3 man skal selv sla de grupper fra, man ikke gnsker at se pa sin oversigt.

Gruppen Redaktion er oprettet, men Levin star for at lave indholdet efter den skitse, redaktionen har lavet.
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Login pa Sharepoint: Brugernavnene er sendret til den nye mailadresse
fornavn.efternavn@myelomatose.dk, men det gamle password gelder stadig.

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

Det blev vedtaget at indkalde til at online bestyrelsesmgde midt/sidst i maj (her skal udsendes Doodle) og
et fysisk bestyrelsesmgde sgndag den 27. juni i Nyborg. Formandskabet arrangerer. Datoen blev fastsat
selvom ikke alle kan, men der er simpelthen ikke andre ledige datoer, hvis vi skal, mgdes inden
sommerferien.

1. maj: webinar om CAR-T arrangeret af IMF

3. maj: Virtuel hgring om 'Ulighed i kraeftbehandlingen’

6. maj kl. 13-16: Fysisk eller digitalt patientforeningsmgde i KB

Maj? DMSG-plenummgde

10. juni: Arrangement for patientforeninger. Besgg hos Aurora Nordic, som producerer medicinsk
Cannabis.

12. juni: Pargrendedag pa Severin, Middelfart

EHA virtuel 10.—13. juni

17.-19. juni: Folkemgde 2021, Bornholm

27. juni. Bestyrelsesmgde, Nyborg

26.-27. august: DCCC-konference i en eller anden form i Odense

17. september 10-11.30: Individuelle mgder i KB, herefter fysisk bestyrelsesmgde
September-oktober: Besgg pa de haamatologiske afdelinger

23. september kl. 10-16: Patientforeningernes Dag 2021

7. oktober kl. 13-16: Fysisk eller digitalt patientforeningsmgde i KB

9.-10. oktober: Tovholderweekend

November: DMSG Plenummgde

November: Seminar

2. december kl. 13-16: Fysisk eller digitalt patientforeningsmgde i KB

10. EVENTUELT
Ingen emner til punktet.
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