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REFERAT
BESTYRELSESM@DE

Sgndag den 27. juni 2021

Deltagere: Sgren Dybdahl, Lisbeth Egeskov, Meinhardt Jacobsen, Ove Nielsen, Kris Jensen, Gitte
Andersen, Merete Andersen, Carsten Levin

Gaest: Kaj Birch Hansen, medlemsregister
Afbud: Marie Springer, Annette Jakobsen

0. BORDET RUNDT
Uformel runde med nyt om livet og helbredet. Uden for referat.

1. VELKOMST
Formanden bgd velkommen.

2. GODKENDELSE AF DAGSORDEN
Mulighed for at tilfgje eller kommentere punkter til dagsordenen. Ingen vaesentlige tilfgjelser.

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

5. ORIENTERING — NYT FRA VERDEN OMKRING OS
Orientering om opgaver og forespgrgsler, mgder med samarbejdspartnere, nyt fra ind- og udland udsendt
forud for mgdet.

e Diagnostisk pakkeforlgb. Vi deltager fortsat i to pakkeforlgb under Sundhedsstyrelsen: Pakkeforlgb
for uspecifikke symptomer og myelomatose, men arbejdet ligger fortsat stille pga., at
Sundhedsstyrelsen ikke har mandskab til at fortsaetter arbejdet under coronaen. Lisbeth og Sgren
skal holde koordineringsmgde med KB’s repraesentant Sgren Worsge Laursen, men dette mgde
finder fgrst sted efter sommerferien - der er pt. ikke aftalt nogen dato.

e Der er fortsat meget fokus pa mulighederne for hjemmebehandling med Daratumumab, og vi ma
forvente at flere og flere patienter tiloydes hjemmebehandling — men ogsa at der vil veere gget
fokus pa den gkonomiske side af tilbuddet.

e Folkemgde 2021. Som tidligere meddelt valgte vi kort inden Folkemgdet at droppe at tage afsted,
idet Meinhardt og Kris begge har vaeret optaget af arbejde og familie. Sgren deltog torsdag 17. juni
i en paneldebat i Kgbenhavn med blandt andre KIU og DBO om erfaringerne fra coronapandemien.
Sgren kunne blandt andet fortzlle, at en undersggelse viser, at myelomatosepatienter kun i
ubetydelig grad har oplevet forsinkelser og aflysninger, og at pandemien generelt ikke har pavirket
patienternes livskvalitet.
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e Mange lovende nyheder fra EHA, der fandt sted som virtuel konference 9.-16. juni. Der er adgang
til de enkelte indlaeg frem til 15. august via ehaweb.org. En raekke kliniske protokoller giver lovende
resultater inden for behandling af myelomatose og AL amyloidose - blandt andet CARTITUDE som
viser dyb og vedvarende respons for myelomatosepatienter, der behandles med CAR-T-celle
immunterapi. Det er en Igbende diskussion, om vi skal afsaette ressourcer til selv at deltage pa
naeste ars konference, eller om vi skal kgbe os til hjaelpe fx fra de freelancejournalister der er
tilknyttet Medicinske Tidsskrifter.

e Pavegne af Bristol Meyer Squibb arbejder bureauet ADVICE fortsat pa at producere en raekke
podcasts om forskellige emner malrettet patienter og pargrende. Efterhanden som de bliver
feerdige, linker vi til dem fra www.myelomatose.dk.

e Som det fremgar af seneste nummer af Myelomatosebladet, lever 80 procent af alle
myelomatosepatienter med moderate til svaere smerter, ogsa selvom de er i en progressionsfri
periode. Det er et vaesentligt argument, nar vi skal forsvare, at der bruges penge pa opsporingen af
sygdommen og ikke mindst behovet for den bedste behandling. Bedre smertebehandling er en sag,
foreningen kunne tage op, for der er ikke nok ressourcer i de palliative afdelinger til at tage os fra
sygdommens start. Samtidig bliver maligne smerter som hovedregel afvist pa de tvaerfaglige
smertecentre.

e Thomas Lund og hans kolleger pa Odense Universitetshospital har faet tilsagn om stgtte til et
forskningsprojekt, som skal undersgge fordele og ulemper ved sakaldt vertebra-plastik ved
sammenfald i ryggen.

o Kreeftens Bekeempelse har udgivet pjece om erstatningsmuligheder, hvis man som patient er blevet
skadet i sit kraeftforlgb. Patienter, pargrende, radgivere og sundhedsprofessionelle kan lzese mere
om, hvordan man sgger erstatning og hvordan Patienterstatningen vurderer skader og
foraeldelsesfrister.

LINK: https://webshop.cancer.dk/pjecer-og-information/hvis-du-har-faet-kraeft-eller-er-
paroerende/stoette-og-radgivning/2794/patienterstatningen

e Kraeftens Bekeempelse planlaegger tema om ‘Bgrn som pargrende’ og vi afventer yderligere, sa vi kan
bruge materialet. Ogsa omtale i naste blad.

e KB har udsendt link til spgrgeskema — vaelg klog — om overflgdig behandling. Men der findes ikke
overflgdig behandling hos os, det er for leengst luget ud i Behandlingsvejledningen. Vi deler det
derfor ikke pa Facebook.

e Al amyloidose-gruppen pa Facebook vokser. Der er nu 48 medlemmer (et par af dem er os selv).

5. ?)KONOMI OG BUDGET

Pa grund af aflyste arrangementer og feerre aktiviteter under pandemien er budgetterede udgifter ikke
blevet afholdt, desuden har vi arvet 550.000 kroner. Derfor har vi et stort indestaende, som kan resultere i,
at vi modtager mindre i driftstilskud fra KB og Sundheds- og Zldreministeriet. Nar KB og Sundheds- og
Zldreministeriet har indbetalt driftsstgtte for 2021 i hhv. juli og september har vi omkring 2 millioner
kroner i indestaende, heraf en halv million kroner pa kontoen for donationer.

Beslutning: Vi ansgger ikke Sundheds- og Zldreministeriet om driftsmidler i 2022. Sgren orienterer Annette
Madsen fra ministeriet. Desuden iveerksaettes en raekke aktiviteter i efteraret ligesom der hensaettes midler
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til todages seminar i forbindelse med generalforsamlingen i marts 2022, og gget bevilling til
Patienthandbogen, som formentlig kommer til at koste 150.000 og ikke 100.000 at producere samt
merbevilling til ny hjemmeside, som der er sat for lidt midler af til. Der skal ogsa separat hensaettes midler
til det forenings-/medlemssystem, der skal integreres med hjemmesiden.

For at sikre at vi har KBs opbakning til vores plan, kontakter Sgren Susan Lysdahl i august for at afstemme
med dem om behovet for tiltag fgr det arlige mgde. Desuden beder vi ekstern bogholder Karsten Pedersen
tager kontakt til Jonna fra Kappelskov Revision med henblik pa at drgfte situationen og mulighederne med
hende.

Blandt kommende investeringer er fglgende engangsinvesteringer:

e Medlemssystem

e Hjemmeside

e Patienthandbog

e Psykologordning

e Seminar i november 2021

e 2-dages konference i marts 2022

e Foredragsraekke Tescha netvaerkene

e Foredragsraekke temadage

e Belgb til indkgb af eksterne ydelser efter behov

For at imgdekomme Karsten Pedersens gnske om, at budgettet for det kommende ar foreligger inden arets
udgang, sgrger gkonomigruppen at holde budgetmgde samt bestyrelse med vedtagelse af budgettet inden
arets udgang.

Sgren orienterede desuden om en ny arvesag, vi er blevet kontaktet af Skifteretten omkring. Vi kender pt.
ikke arvens stgrrelse, men vi er tidligere blevet fritaget for at skulle betale boafgift (arveafgift)

| henhold til retningslinjerne fra Indsamlingsnaevnet skal vi hvert ar opggre vores indteegter ifm donationer.
Der er frist for indsendelse af regnskab for den seneste indsamlingsperiode 1. marts 2020 — 28. februar
2021 den 28. august, og vi meddeler Indsamlingsnaevnet, at der i perioden er modtaget kr. 36.500,
overvejende fra deltagere ved begravelser og biszettelser hvor man i stedet for blomster donerer penge til
foreningen.

Kris afleegger Ove et eller flere besgg i Igbet af sommeren og efteraret for at blive sat ind i arbejdet som
kasserer.

Ove mindede om, at ved afregning af udlaeg for udgifter SKAL der vedlaegges bilag, eller kan man kun i
seerlige undtagelsestilfeelde fa refunderet sine udgifter.

Ove understregede ogsa, at der skal foreligge en underskrevet samarbejdsaftale ved st@rre opgaver.

Meinhardt opfordrede desuden under eventuelt til, at Kaj ved hvert mgde kort orienterer om
medlemssituationen, ind- og udmeldinger mv. Det aktuelle tal d.d. er 880 medlemmer. Dette blev vedtaget.
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6. EFTERARETS SEMINAR

Drgftelse af mal og indhold for efterarets seminar, som forelgbig er fastsat til fredag den 5. november og
lprdag den 6. november. Da det ikke er muligt at finde et stort nok konferencested til begge dage inklusive
overnatning blev det drgftet, om vi skulle finde en anden dato uden deltagelse af IMF og DMSG - eller om vi
skal holde fast i et endagsseminar pa HUSET i Middelfart med plads til omkring 300 deltagere.

Beslutning: Sgren meddeler DMSG og IMF samt deres udenlandske lzege Dr. Goldschmidt, at vi har
besluttet at holde fast i et endagsarrangement fredag den 5. november — dagen efter plenummegde og det
internationale symposium arrangeret af DMSG i Odense.

Derudover afholder vi todages konference ifm med afholdelsen af foreningens generalforsamling i marts.
Ove kontakter Nyborg Strand og reserverer.

Seminar/konferencegruppen (Kris, Ove, Annette og Seren) mgdes snarest om programmet til seminaret og
programmet til konference/generalforsamlingen i 2022. Alle kan komme med input.

Desuden afholder vi inden jul mgder for medlemmerne i gst og vest (samme program). Arbejdsgruppen
teeller Meinhardt, Gitte, Annette, Merete (netveerkskoordinatorerne med forstaerkning).

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

e Kris har 10. juni deltaget i et bespg hos Aurora Nordic, som producerer medicinsk Cannabis. Kris
orienterede om besgget. De er klar til at levere alt fra vingummier og andre canabis-produkter men
i DK har man ikke lov til at levere endnu. Aurora vil gerne have patientforeninger til at crowdfunde
forsgg, som kan demonstrere hvordan cannabis virker pa forskellige lidelser for at skabe den
evidens, som der til besgget blev sagt mangler.

Lisbeth fortalte at der ifglge professor Peter Leutscher, Aalborg findes mere end 25 danske kliniske
forskningsprojekter om cannabis, men at de ikke er kendt, fordi Sundhedsministeriet har forsgmt at
omtale dem i deres evaluering forud for beslutningen om at viderefgre forsggsordningen. Der
mangler ogsa kliniske retningslinjer og en vejledning til leegerne. Dette kan der laeses mere om i
Myelomatosebladet nummer 2/2021 pa side 12-13.

Liselott Blixt har ogsa udtalt, at forsgget er sat i gang uden det ngdvendige apparat til at stgtte
leegerne.

Beslutning: Kris holder kontakten til Aurora og undersgger sagen narmere. Vi skriver om den i
naste blad. Safremt der mangler forskning, kan vi arbejde for det, men det er ikke vedtaget, om
det er noget vi skal vaere med til ar crowdfunde.

e Psykologordning. Meinhardt og Lisbeth orienterede om dialogen med Tescha efter beslutningen
om at forleenge aftalen med Tescha til arets udgang. Tescha er glad for, at ordningen forsaetter -
ogsa fordi det giver mening for hende som professionel. Drgftede ogsa lgst om emner for
videooptagelser.

e Sgren underskriver ASAP den feerdige kontrakt med Tescha Quist, der Igber til arets udgang, og
sender den til hende og leegger den pa Sharepoint.
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DCCC - Danske Kreaeftforskningsdage den 26.-27. august i Odense. Drgftelse af denne vigtige
konference og hvad vi kan bidrage med ved at deltage. Deadline for tilmelding 7. juli.

Mandagskonferencer pa Rigshospitalet og regionernes arbejde med at fa nedbragt udgifterne til
behandling af myelomatosepatienter. Forslag til modtraek blev diskuteret. Fortrolig orienetring
uden for referat.

Beslutning: Sgren kontakter KB for at spgrge dem, hvad de synes naeste skridt skal veere og holde
dem fast p3, at dette er et vigtigt omrade. Spgrger ogsa KB om det kunne vaere en ide at inddrage
Danske Patienter og i givet fald hvordan. Lisbeth skriver til DMSG og fortzeller om afslaget pa
inddragelse fra DCCC, og beder dem om at holde os orienteret og inddrage os i det, de laver.

Kraeftplan 4. Sgren deltog 14. juni i mgde om Region H’s oplaeg til Kraeftplan 4, der skal seette
ambitioner og mal pa kraeftbehandling i regionen de kommende ar.

Beslutning: Sgren skriver hgringsvar om at myelomatosepatienter generelt bliver afvist pd
tvaerfaglige smertecentre, som ikke tager patienter med maligne smerter, og at de specialiserede
palliative afdelinger slet ikke har kapacitet nok til at behandle os fra diagnosen. Vi gnsker at fa
afklaret, hvem der har ansvaret for at myelomatosepatienterne rent faktisk bliver henvist til
behandling af deres smerterproblematikker og andre senfglger og kan behandles pad de tveerfaglige
smertecentre. Frustreret over skaltaler og alligevel er det gkonomerne, der bestemmer.

Orientering fra Lisbeth: Har talt med kommunikationschef Grith Enemark hos Nationalt
Genomcenter, og opklaret forskellige ting. Der har veeret uoverensstemmelse mellem listerne over
de 12 patientgrupper, der blev udvalgt i februar i fgrste ansggningsrunde. En liste publiceret af
Genomcentret den 5. februar var saledes uden Hematologiske kraeftsygdomme, mens de er pa
listen pa hjemmesidens underside til sundhedsfaglige, som er den liste, DMSG har forholdt sig til,
da de svarede os, at de ikke kunne se, at det var ngdvendigt at sgge i den nye runde nu.

Planen er, at der skal nedsaettes et specialistnetvaerk af heematologer fra hele landet (regionerne
og de laegevidenskabelige selskaber, RKKP og Danske Patienter udpeger), som sa — ifglge
retningslinjer og kommissorium — skal udveelge de patientgrupper inden for heematologien, som
skal have genomsekventering fgrst. At Danske Patienter star pa listen over dem der udpeger, kunne
tyde pa, at der ogsa skal vaere patientrepraesentation. Sa vi skal fglge sagen og spgrge til
nedsaettelsen af specialistnetvaerket til efteraret — og prgve at komme med. Det er vores bedste
skud for indflydelse.

Beslutning: Lisbeth sender kort mail til DMSG om sagens sammenhaeng og hab om godt
samarbejde om genomsekventering, fx af smouldering myelomatose.

Rundtur til afdelingerne. Vi har tidligere vedtaget at invitere os selv pa besgg pa de enkelte
hamatologiske afdelinger i oktober-november. Endelig godkendelse af brev til afdelingerne og
medfglgende skema de kan udfylde forud for mgdet, sa vi har emner at tage afsaet i.

Meinhardt anfgrte, at der ofte er flere forskellige afdelinger pa samme hospital. Dette skal vi tage
hgjde for nar brevet udsendes medio august. Det er ogsa vigtigt at arbejde for at tovholderne er
med og Meinhardt vil naevne det i nyhedsbrevet til tovholderne.

Frist for at kommentere brevet med spgrgeskema om praktikaliteter osv til afdelingerne er 15.
august. Kommentarer og forslag sendes til Sgren. Det pointeres i brevet, at vi gnsker at en
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ledelsesrepraesentant er til stede. Der skal ogsa laves en spgrgeguide til dem, der tager rundt, sa vi
sikrer, at vi far spurgt om de samme vigtige ting alle steder. Fx holdning til off label behandling,
immunglobulin osv osv.

e Manglende profiler pa hjemmesiden. Der har laenge manglet profiltekst fra flere i bestyrelsen.
Under mgdet blev flere profiler opdateret og Sgren sgrger for at rundsende siden med den
endelige oversigt sa alle ved hvad der star om dem.

o Nyt punkt: Veelg klogt: Skal vi dele dette spgrgeskema eller lade vaere. Bilag rundsendt.
Hvad teenker I? Og skal vi skrive til Danske Patienter som bestyrelse, at vi ikke har overflgdige
undersggelser?
Beslutning: Carsten laver udkast til tekst til Danske Patienter om at vi ikke har overflgdige
behandlinger, og Sgren og/eller Lisbeth sender mail til danske patienter herom.

8. ARBEJDSGRUPPERNE OG STATUS PA ARBEJDET
Arbejdsgrupperne orienterede om det forelgbige arbejde med aktiviteter resten af aret og 2022.

6A Hijemmesidegruppen. Status er, at arbejdet er i fuld gang — uden nogen deadlines. Der er er her
og nu mest fokus pa at finde et nyt medlemssystem til handtering af ind- og udmeldelser.

6B Redaktionsgruppen. Status pa redaktionens arbejde. Der er fglgende udgivelser undervejs:

- Blad 3-2021 som udkommer i september. Ideliste er rundsendt

- Roll ups til brug for netvaerk og til seminar. Sgren arbejder sammen med grafiker Erik pa
oplaeg sa der seneste inden seminaret i november er nye roll ups.

- Folder til patienter med AL amyloidose om tilbuddene i DMF. Stort set feerdig.

- Henvendelse til praktiserende laeger om awareness omkring opsporing af AL amyloidose

- Materiale til fagpersoner i den kommunale sektor vedrgrende szerlige forhold for patienter
med myelomatose i forbindelse med palliation eller genoptraening (pa opfordring fra
Janssen). Godt initiativ men ikke nogen konkret tidsplan.

6C Arbejdsgruppen for Patienthandbogen. Status pa det forelgbige arbejde. Lisbeth havde pa
forhand rundsendt oplaeg til disponering, og foreslog at @ge budgettet for Patienthandbogen fra
100.000 kroner til 150.000 kroner. Det blev vedtaget. Meinhardt udtraeder af gruppen og erstattes
af Sgren. Gruppen bestar herefter af Annette, Lisbeth og Sgren. Naeste skridt er at komme i gang
med at skrive tekster, hyre freelance skribent til patienthistorierne og fotograf til samme.

6D Netveerksgruppen. Status pa gruppens arbejde og drgftelse af efterarets aktiviteter samt
tovholderdagene 9.-10. oktober med deltagelse af Michael Brautsch. Desuden medvirker Tescha
Quist i et forlpb med coaching og supervision.

Ogsa drgftelse af frafald af tovholdere og hvad vi ggr, men det er ikke en generel tendens, snarere
forskellige private omstandigheder, og da flere netvaerk allerede har faet nye tovholdere, ser vi
tiden an. Der mangler dog fortsat tovholdere i Unge @st (Sgren traader til som vikar) og Unge Vest
(Aarhus). | Odense har en ny tovholder allerede meldt sig, og Annette treeder ogsa til, nar Kirsten
stopper ved arets udgang, hvis der ikke er fundet en mere inden da. Annette og Kirsten skal sattes
i kontakt med hinanden. Der er to tovholdere pa Bornholm, det er ok, og i Trekanten har en aflgser
for Kaja allerede meldt sig.

Gitte er gaet i gang med at revidere det gamle materiale om at veere tovholder.
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Meinhardt orienterede om, at det er tydeligt maerke at trykket fra pandemien er taget af og flere
netvaerk er begyndt igen, men meget forskelligt fra netvaerk til netvaerk.

Netvaerksgruppen sgrger desuden for at arrangere foredragsturne med Tescha til netvaerkene over
de kommende 12 mdr. Der bliver formentlig 11 foredrag med start i august.

Poster om netvaerkene til afdelinger og ambulatorier skal ggres faerdig, trykkes og distribueres.

Merete arbejder videre med koncept for online mgde for AL amyloidose-patienter, idet der ikke er
nok til et fysisk arrangement. Carsten yder teknisk bistand hertil.

Input til netvaerkssiden i bladet modtages gerne omkring 1 august.

6E Pargrendegruppen. Orienterede om en rigtig vellykket Pargrendedag den 12. juni med 22
deltagere. Samt drgftelse af naeste event for pargrende og andre tilbud for pargrende.

Ove oplyste, at arrangementet gik veeldig godt selvom der var afbud med kort varsel. Mette Nybo
fortale om sin bog Lev Staerk dg Smuk. Herefter kom Michael Brautsch med godt oplaeg. Vi kan
udlede: Der var for lidt tid til spgrgetid og efterfglgende snak mellem deltagerne. Malet er en arlig
pargrendedag.

6F Internationale relationer. Orientering om de internationale aktiviteter, szerligt MPE’s
MasterClass den 2.-3. juli (Sgren, Merete og Meinhardt deltager) samt GMAN 25.-26 august —
begge events er virtuelle, og alle der har lyst kan deltage. Sammenfald med DCCC og andet. Sgren
deltager den 25.8 i GMAN, 26.8-27.8 i DCCC kraeftforskningsdage. Invitationer er genrundsendt.

Meinhardt fortalte, at han har mattet smide handklaedet i ringen mht hans 12 maneders Advocacy
Development Programme, men han har en aftale med MPE om hans videre deltagelse pa lempelige
vilkar.

6G Industrikontakt. Orientering om mgder og aktiviteter i gruppen, blandt andet om industriens
satsning pa CAR-T immunterapi og BiTE, bispecifikke antistoffer samt deres gnske om at fa ivaerksat
materiale til fysioterapeuter i kommunerne. Sgren skriver ud til arbejdsgruppen om to konkrete
forespgrgsler, som der skal tages hand om.

6H AL amyloidose. Status pa gruppens arbejde. Abildgaard er med inde over postkortet til laegerne
og vil gerne laegge navn til. Merete skal have hjzelp fra Erik og redaktionen til feerdigggrelse.
Derudover orientering om gget fokus pa gruppen af AL amyloidose og deres gnske om ’social
listening’.

Forslag om online mgde med Tescha, nar netveerket kommer op at sta.

Merete laver afstemning eller lignende i FB-gruppen for at finde ud af, hvor mange patienter, der
egentlig er, og hvor i landet de befinder sig.

Desuden enighed om at arbejdsgruppen for AL amyloidose skal have saerskilt budget fra og med
budgettet for 2022.
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9. KOMMENDE ARRANGEMENTER OG VIGTIGE DATOER
Overblik over kommende arrangementer og status.

Vi holder bestyrelsesmgde pa Zoom eller Teams medio august. Sgren sender en doodle ud.

25.-26. august: GMAN Summit, virtuelt

26. august kl 13:30-16:00: Netvaerksm@de om QALY for patientreprasentanter i Medicinradet
26.-27. august: DCCC-konference, Odense

28. august: Sidste frist for indsendelse af regnskab til Civilstyrelsen med status pa indsamlingsaret
2020-2021

17. september: Individuelt mgde med KB 10-11.30 + bestyrelsesmgde m frokost bagefter i KB's
lokaler + efterfglgende spisning aften

September-oktober: Besgg pa de haematologiske afdelinger

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

30. september kl. 16-18 Mgde i All.Can netvaerket

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

9.-10. oktober: Tovholderweekend

4. November: DMSG Plenummgde, Odense

5. Seminar, HUSET, Middelfart

15.-19. November Laegedage | Belle Center,

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

10. EVENTUELT

Drgftelse af mulige datoer for mgder i efterar/vinter, blandt andet deltagelse ved bestyrelsesmgde 17.
september i Kgbenhavn. Enighed om virtuelt mgde i august, naeste mg@de er sa mgdet hos KB 17.
september. Formanden udsender Doodle.



