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DANSK MYELOMATOSE FORENINGS ARSBERETNING 2019 og 2020
Ved foreningens ordinzere generalforsamling sgndag den 21. marts 2021

v/formand Sg@ren Dybdahl

Som traditionen byder, skal formandens beretning opsummere arets aktiviteter og ggre status for
arbejdet i Dansk Myelomatose Forening. Og det kan godt vaere en udfordring, nar Covid-19-pandemien
har begraenset et af foreningens formal: At veere et mgdested for patienter og pargrende.

Pa grund af forsamlingsforbud og vores bestraebelser pa at passe pa vores medlemmer, er stort set
alle mgder og aktiviteter i foreningen, siden marts 2020, blevet flyttet eller helt aflyst. Vi habede til
det sidste, at vii det mindste kunne invitere til seminar i efteraret, men ogsa seminaret i november
2020 matte aflyses i sidste gjeblik.

Vi mener, det har vaeret udtryk for ansvarlighed at begraense mgdeaktiviteterne i 2020 - selvom
vived, at medlemmerne savner at vaere sammen med andre patienter og pargrende og udveksle
erfaringer. Jeg haber, vi snart kan ses ved netveerksmgder og seminar, men indtil da ma vi ty til
ngdlgsninger. Denne generalforsamling er virtuel, fordi vi ikke kan forsvare at blive ved med at skubbe
den foran os, Covid-19 eller gj.

Bestyrelsen er samlet pa Severin Konferencecenter i Middelfart, mens | medlemmer deltager
hjemmefra. Og beretningen er lidt lang, for den skal opsummere ikke blot ét, men to ar.

Foreningens generalforsamling 2020 matte aflyses tre gange, fgrst i marts, sa i maj - og endelig

i november 2020 grundet myndighedernes restriktioner. Men bestyrelsen er i bevaegelse. Nye
bestyrelsesmedlemmer er heldigvis kommet til og har tilbudt deres hjzlp, uden at vaere formelt
valgt. Med denne generalforsamling haber vi at fa medlemmernes opbakning til valget af de nye
bestyrelsesmedlemmer og af den gamle bestyrelse, sa vi med alle formalia pa plads kan fortsztte
arbejdet. De nye ansigter, vi i 2020 har budt velkommen til er:

+ Marie Springer, 56-arig pargrende fra Sandved

+ Kris Jensen, 50-arig patient fra Holbak

*  Merete Andersen, 58-arig AL Amyloidosepatient fra Valby
+ Annette Jakobsen, 53-arig patient fra Svendborg

+ Carsten Levin, 63-arig patient fra Roskilde

Tak

Jeg vil gerne benytte lejligheden til at takke alle nuvaerende og afgaende bestyrelsesmedlemmer for
at yde en stor indsats i foreningen. Uden en falles indsats ville vi ikke kunne Igfte alle de opgaver,
der er i foreningen, forsamlingsforbud eller gj.

Vivil gerne takke de afgaede bestyrelsesmedlemmer Susanne Weihe, Susan Lehmann Bixby, Harpa
Hronn Stefansdottir og Jérgen Kristensen for deres bidrag til bestyrelsesarbejdet. De har af helbreds-
maessige eller private arsager valgt at treede ud i Igbet af 2019 eller 2020. En szrlig tak skal ogsa
lyde til forhenvaerende formand og sekretzer Kaja Schmidt, som sidste ar besluttede at traekke sig
tilbage og nyde sit otium.

Vores tanker gar samtidig til de efterladte efter foreningens tidligere kasserer Anne-Grethe Winther,

som gik bort i juli 2020, og tidligere bestyrelsesmedlem Kurt Ngrgaard Petersen, som gik bort i
februar 2020.
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Der skal lyde en stor tak til alle, der bidrager i det daglige, sarligt en stor tak til de frivillige tovholdere
i netvaerkene landet over.

Tak til de to netvaerkskoordinatorer Gitte Andersen og Meinhardt Jacobsen for deres arbejde med
netvaerksgrupperne, og til Meinhardt for ogsa at vare med i formandskabet. Tak til Annette Jacabsen,
Marie Springer og Ove Nielsen for indsatsen i Pargrendegruppen, og for Oves vedkommende ogsa
for indsatsen som kasserer. Tak til Kris Jensen, Meinhardt Jacobsen og Merete Andersen for det
internationale arbejde, og til Merete for desuden at varetage foreningens nye omrade, patienter
med AL Amyloidose, som vi har optaget i foreningen, fordi sygdommen har mange fzllestrek med
myelomatose. Tak til Carsten Levin og naestformand Lisbeth Egeskov i Redaktionsgruppen og i det
hele taget tak til hele den flittige bestyrelse.

Desuden en stor tak til pargrende Kaj Birch Hansen, som i over 20 ar har fgrt foreningens medlems-
register og holder styr pa det stadigt stigende antal medlemmer. Kaj var i sin tid med til at etablere
foreningen 11999 og har i en periode siddet i bestyrelsen, ligesom han altsa varetager ind- og
udmeldelser og holder styr pa medlemslisten.

Vi gnsker at paskgnne denne helt szrlige frivillige indsats gennem mange ar, og en enig bestyrelse
indstiller derfor til generalforsamlingen, at Kaj Birch Hansen udnavnes som aresmedlem med
gratis, livslangt medlemskab. Pa grund af forsamlingsforbuddet kan Kaj ikke deltage ved general-
forsamlingen i dag, men han blev i gar hadret ved en lille hgjtidelighed med forventet efterbevilling
pa generalforsamlingen.

Et vigtigt forum for patienter og pargrende

Der skal lyde en stor tak til alle, der bidrager til foreningens arbejde. Der er nemlig brug for enhver,
som vil give en hand med i foreningen. Vi har mange jern i ilden, og Dansk Myelomatose Forening
er fortsat et vigtigt forum for patienter og pargrende.

Vi fornemmer, hvordan mange medlemmer har brug for oplysning om sygdom og behandling og et
fortroligt forum at dele tanker og bekymringer i. Ikke mindst i en tid, hvor forsamlingsforbud, selv-
isolation, endelgse tests og et hab om snarlig vaccination fylder.

Andre er glade for, at nogen taler deres sag. Der kan veaere endnu flere forklaringer pa, at vi ar for ar
bliver flere medlemmer. | bestyrelsen er vi glade for hvert eneste nye medlem.

Per 1. februar 2021 havde vi 889 medlemmer, heraf flere pa Faergerne og ogsa et par udenlandske
medlemmer. Det er ganske mange, nar man tenker pa, at der kun er omkring 2400 patienter pa
landsplan.

Hvert ar op til generalforsamlingen tager vi prisen for medlemskab op til debat. En enig bestyrelse
synes, at de nuvaerende 250 kroner for et medlemskab er rimeligt, ligesom vi fastholder, at medlem-
skab er personligt. Vi er en lille forening, og vi vil gerne undga bgvl med mange typer medlemskab.
Derfor er det ngdvendigt at melde sig ind, hvis man som pargrende vil deltage i foreningens aktiviteter
- som endda nogle gange inkluderer gratis hotelophold og middag. Ved at melde sig ind stgtter
man ogsa foreningens arbejde.

Vi vil vaere synlige

Selvom Coronaen udfordrer vores mgdeiver, er der stor aktivitet i bestyrelsen. Vi er blevet gode til
at lzzgge teknikforskrekkelse og manglende it-kompetencer bag os, og har taget Zoom, Teams og
andre mgdeapplikationer til os. Vi mgdes virtuelt i bestyrelsen og foreningens arbejdserupper og
sammen med eksterne samarbejdspartnere.

Dansk Myelomatose Forening . Fiolgade 21B . 3000 Helsinggr



DANSK
i \4 MYELOMATOSE
FORENING

Vier muligvis en lille patientgruppe, og kan nemt overses i landskabet af andre kraeftsygdomme
og kraniske eller livstruende sygdomme. Men vi ggr alt for at synligggre os, og derfor har vi malrettet
arbejdet pa at vaere reprasenteret i relevante arbejdsgrupper, udvalg, netvaerk og organisationer,
hvor vi kan skabe opmarksomhed om de helt szrlige livsvilkar, myelomatosepatienter og deres
pargrende ma leve under. Vi er fx med i:

+ Fagudvalget for Myelomatose under Medicinradet
» Fagudvalget for behandling med Immunglobuliner under Medicinradet

+ Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe for revision af "Diagnostisk pakkeforlgb for uspecifikke
symptomer pa alvorlig sygdom, der kan vaere kreft”

+ Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe for revision af "Diagnostisk pakkeforlgb for Myelomatose”
» Kreftens Bekempelses projekt om tidligere diagnose

+ Alliancen for Social Ulighed

* Netverket All.Can Danmark

« Dansk Myelomatose Studie Gruppe (DMSG)

- Databasegruppen under Det regionale kvalitetsudviklingsudvalg (RKKP)

+ Pargrendenetveaerk under Danske Patienter

Vi hylder det princip, at vores arbejde til enhver tid skal tage afszt i faglige og evidensbaserede
argumenter, og at vi ikke skal lade fglelserne lgbe af med os. En strategi, der hidtil er lykkedes meget
godt. Der bliver lyttet til os, nar vi papeger det problematiske i, at mange myelomatosepatienter
trods alvorlige symptomer ma vente alt for [2nge pa en diagnose. Eller nar vi kan dokumentere, at
der er forskel i behandlingstilbuddene, alt efter hvilket behandlingssted man er tilknyttet.

Vi skal vaere godt forberedt, nar vi sidder i mgder med |zger, professorer, direktarer og politikere, og
vi skal vaelge vores kampe med omhu. Det er et stort arbejde, der kraever, at man ikke er bange for
at tale beslutningstagerne midt imod. Blandt andre foreningens nastformand Lisbeth Egeskov har
markeret sig som en engageret patientrepraesentant i fagudvalg og arbejdsgrupper, og hun lader sig
ikke spise af med nemme lgsninger og politikerfloskler. Sa der er ingen tvivl om, at Dansk Myelomatose
Forening har en stemme i den sundhedspolitiske og sundhedsfaglige debat.

Vi er fri af industriens interesser

For at kunne deltage i denne type arbejde, er det helt centralt, at vi er fri af interesser og pavirkning
fra eksempelvis medicinalindustrien. Det er baggrunden for, at vi har besluttet, at vi ikke lazngere vil
modtage direkte gkonomisk st@tte fra industrien.

| vores samarbejdsaftale med Krazftens Bekeempelse har vi mulighed for at modtage donationer fra
industrien svarende til fem procent af vores omsatning - det er cirka 50.000 kroner om aret. Men
bestyrelsen har vedtaget, at vi ikke vil modtage direkte stgtte fra medicinalindustrien.

En helt rigtig beslutning, som en enstemmig bestyrelse stod bag i starten af 2020. Men uden
mulighed for at sgge industrien om stgtte til projekter og publikationer, som for ar tilbage var normal
praksis, stod foreningen med en ny udfordring: Stort set alt foreningens informationsmateriale er
oprindeligt udarbejdet med stgtte fra medicinalindustrien. Brochurer, patient- og pargrendehandbog,
samtaleskemaer og andet materiale er tidligere produceret af kgbenhavnske kommunikations-
bureauer, betalt af medicinalindustrien.

Det betgd, at vi ikke havde ophavsrettighederne til vores eget materiale. Nar en publikation skulle
opdateres, skulle vi derfor betale betydelige belgb til bureauerne for selv ubetydelige ®ndringer.

Dansk Myelomatose Forening . Fiolgade 21B . 3000 Helsinggr



DANSK
i \4 MYELOMATOSE

FORENING

Beslutningen blev derfor at starte forfra med alle materialer. Fremover producerer, udgiver og finan-
sierer vi selv alt materiale, og vi har startet en proces med gradvist at skifte vores gamle publikationer
ud med nye i et nyt, ensartet og genkendeligt layout. Vi er startet med Pargrendehandbogen, som

i efteraret 2020 udkom i en helt ny version med fortzellinger fra pargrende til myelomatose-
patienter, massevis af fakta om vigtige emner og henvisninger til mere hjzlp. | 2021 fglger Patient-
handbogen med information om sygdom og behandling, patientfortzllinger og alt andet, man har
brug for at vide som myelomatosepatient.

| efteraret 2020 udkom ogsa en ny og opdateret "egen”udgave af vores Samtalevaerktgj for patienter
og pargrende, som gnsker hjzlp til at fa gang i den vanskelige samtale, der er sa vigtig for at
mangvrere i et forhold (venskab, agteskab, forzeldre-bgrn osv.), der rammes af den ene af parternes
sygdom.

De nye materialer udsendes til nye medlemmer, men kan naturligvis ogsa bestilles af eksisterende
medlemmer.

Vi skal heller ikke glemme, at de indlaeg, der var planlagt til seminaret i november 2020, er filmet og
ligger pa vores Youtube-kanal, som ogsa indeholder andre nyttige film og foredrag om myelomatose.

Vi har ogsa samlet en buket af radioudsendelser - de sakaldte podcasts - med temaer, som er
relevante for patienter og pargrende. Det er udsendelser, vi ikke selv har produceret, men vi har givet
input til producenterne om problemstillinger, de kunne tage op. Links til disse udsendelser ligger

i vores nyhedsoversigt pa hjemmesiden.

Myelomatosebladet

Grundstammen i vores indsats for at skabe synlighed er vares medlemsblad, Myelomatosebladet,
som et team i bestyrelsen selv laver. Fra starten af 2019 udkom bladet ikke kun i et stgrre, flottere
og mere lzsevenligst format, det bliver nu ogsa sendt ud til flere. | dag er oplaget 1500 eksemplarer,
som fire gange arligt udsendes til medlemmerne samt til myndigheder, samarbejdspartnere, forskere,
sundhedsgkonomer, medlemmer af Medicinradet, sundhedsordfgrere, regionspolitikere, alle myelo-
matoselegerne og deres chefer - og ikke mindst til alle kraeftradgivningerne og lokalafdelinger af
Kreftens Bekaempelse og ambulatorier og sengeafsnit overalt, hvor myelomatosepatienter behandles.

Vi er ogsa til stede i den digitale verden. Foruden hjemmesiden administrerer og modererer vi et
lukket Facebook-forum for patienter og pargrende. Over 1100 patienter og pargrende er medlemmer
af den store facebookgruppe, og de er gode til at stgtte hinanden og give gode rad. Derudover findes
en lukket gruppe for pargrende, en helt ny hyggegruppe kun for patienter og endelig en gruppe for
patienter med AL amyloidose og deres pargrende. Vi er ogsa kommet pa Twitter, hvor politikere og
meningsdannere diskuterer.

Der er meget at holde styr pa i den redaktionsgruppe, som har ansvaret for foreningens medlems-
blad, gvrige publikationer, onlinetilstedevaerelse og kommunikationsindsats. Det er grunden til, at
vi netop har udvidet antallet af frivillige i redaktionsgruppen med et nytiltradt bestyrelsesmedlem,
sa den nu bestar af naestformand Lisbeth Egeskov, suppleant Carsten Levin samt formand Sgren
Dybdahl. Freelancegrafiker Erik Hansen varetager layout og produktionsstyring, og er ansvarlig for
foreningens grafiske udtryk. Vi samarbejder desuden med freelancejournalister og fotografer. Jeg vil
gerne takke alle for et rigtig godt samarbejde.

Internationalt arbejder vi sammen med eksempelvis Myeloma Patients Europe, International Myeloma
Foundation og det skandinaviske samarbejde Nordic Blood Cancer Patient Advocacy Group.

Dansk Myelomatose Forening . Fiolgade 21B . 3000 Helsinggr



MYELOMATOSE

Wl JT-'\" -

En sund gkonomi

e manece alkdtiviteter og pianlaste pubiicationer koster penge. Ug heldigvis nar Toreningen en sund
gikonamy, P2 grund af de mange aTiyste axtivitater har vi cesuden sparet en del op. Disse penge nar
vivalgt at bruge fornuftiet. Hvor pengene kommer fra, vii fremga af det regnskab. vi fremizgeer
her pa generaitorsamiingen. Det regnskab. der er sendl ugd samimen med denne peretning og ge
gvrige bilag. er pa grund af tidspres med at 1a indkaidelsen ud til mediemmerne | tide. iikke endeligt
eodiendt af vores revisor, men der for ventes ikke de store ndringer i fornold il det endelige
regnskal for 2020. som nu figger revideret og underskrever pa hiemmesiden.

Et godt oe stablit annoncesalg | Myvelomatoseblaget har medvirket Til. at Torentngens gxonomi er
sund, da bladet nviler i sig selv. og udeifter til tryk og distribution dzekkes ind,

D 53 ville foreningen slet ikke kunne undvare stetien fra pidragsvderne til den daglige drift og
vores mange aktiviteter. Sa en stor 1ak til Kreftens Bekampeise. Sundheds- og Aldreministeriet
5amt de mange private donationer fra mediemmerne. som ait sammen er med til 3t hoide foreningen
Kerende og aktivitetsniveauet ooge

Af nve initiativer vii jeg naevne. at vi i samarbejde med psvkoiog Tescha Quist har indfert en psyikoiog-
ardning ror mediemmerne. 53 de nver tirsdag Tormiddag har mulighed for at ringe til en psyxolog
med speciale | 3t leve med kraeft og krisehandtering.

Vi haragsa netop 1. marts i ar Taget hui p2 noeet. vi naper at kunne gare arligt: En unoersegelise
2f patientoplevelsen pa landets behandlingssteder af Tx adoane til 21 tale mead sin kontaktizgs,
ventetider og ikke mindst en vurdering af oplevelsen af trvghed og tillid. Med underspgelsen tar
foreningen et godt vaerktej til at kunne hizipe patienterne til en bedre oplevelse. hvis der skulle
veere plads til forbedring. Husk at deitage i undersggeisen, hvis du ikke zllerede har gjort det.

Desuden har vi i efteraret 2024 besluttet ativaerksztte arbeidet med at opdatere vores temmelie
udtiente og tkke sa brugervenlige hiemmeside til en mere tidssvarende udgave. der biiver lettere at
finde rundt pa og far flere funktioner Til olede for mediammerns. Hiammesiden vil vzre kiar i lebet

af 2021

Yet var beretnineen fra en 1id. som 02 mange mader har skilt sig ugd. Mere end et ar med udrordringer.
VT Vi ikke Dare kunne ggre. som vi pleler og havde st til. VI har prevet at t2nke kreativi. 52 vores
mediernmer forhabentligt har felt. a1 de stadig har en forening. der arbejder Tor dem

Vi har desvaerre flcke kunnet vaere sa syniige ude i netvarkene eller pa vores seminar. Som vi gnskeade,
men som det forhabentlig Tremgar af ovenstaende, gr der forlsat hej aiktivitet. 53 iad os habe. at vi
sriart kan medes. som vi plejer,

I mellemtigen vil jeg sende en niisen tit alle medlemmer 0g takke Tor opbakningen, 0g samtidie
iakie bestyrelsen Tor a1 IZ2gee o1 kEmpe arbeide | 31 mangyrere Toreningen igennam denne ngjest
useedvaniige tid.

Mied disse ord avergiver ieg beretningen til generaiforsamlingen

Formand

wn
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Forelgbigt regnskab for Dansk Myelomatose Forening 2020. Det endelige, godkendte
regnskab vil vaere klar til generalforsamlingen og kunne ses pa www.myelomatose.dk.

NOTE 1

TILSKUD OG HONORARER

§ 18 midler Mgdeaktiviteter 11.000

Honorarer Radgivning 26.235

Overfort til regnskab 37.235

Kraeftens Bekampelse Drift og madeakt. 380.000
Sundhedsministeriet Drift og mgdeakt. 204.217

Tilskud og honorari alt 621.452

NOTE 2

MYELOMATOSEBLAD

Trykning 90.975

Porto 100.699

Software, billedbehandling 30.689

Faglig assistance 18.000

Overfort til regnskab 240.363

NOTE 3

PROJEKTER Udgift Tilskud 1 alt
Samtaleskemaer 35.233 0 35.233
Roll Ups, plakater, foldere 33.125 30.000 3.125
Pargrendehandbog 82.184 0 82.184
Overfert til regnskab 150.542 30.000 120.542
NOTE 4

M@DEAKTIVITETER Mgdeomk. Transportomk. lalt
Generalforsamling og bestyrelsesmgder 41,595 7.057 48.652
Seminar 55.358 0 55.358
Netvaerksmgder 21.262 3.869 25.131
Tovholdermgder 48.074 3.018 51.092
@vrige eksterne mader 1.810 20.009 21.819
Overfort til regnskab 168.099 33.953 202.052
Budgetopfelgning for 2020

Indt=gter Budget 2020 Resultat 2020 Forskel
Kontingenter 189.000 215.250 26.250
Tilskud /Kreftens Bekempelse 300.000 380.000 80.000
Sundhedsministeriet, driftstilskud 1.50.000 204.217 54.217
Sundhedsministeriet, projekttilskud 0 30.000 30.000
Gavebidrag 5.000 66.415 61.415
Tilskud og honorarer 80.000 37.235 -42.765
Annonceindtagter 170.000 287.500 117.500
Indtegteri alt 894.000 1.220.617 326.617
Udgifter

Kontor / brevpapir 12.000 23.598 -11.598
Psykologstatte 0 48.987 -48.987
Myelomatoseblad (not 2) 215.000 241.700 -26.700
Hjemmeside, IT support 40.000 12.701 27.299
Projekter (Note 3) 50.000 150.542 -100.542
Mgdeudgifter (note 3) 363.000 168.008 194.992
Rejseudgifter og godtgarelser 116.000 33.953 82.047
Varnemidler 0 14.260 -14.260
Kontingenter og abonnements 0 19.730 -19.730
Porto, frimzrker 19.000 22.505 -3.505
Revision og regnskabsmassig ass 41.500 34.400 7100
Adm.- og telefontilskud / bestyrelsen 26.000 26.400 -400
Gebyr bank 2.000 5.296 -3.296
Diverse 2.000 1.822 178
Henszttelse til konference 0 400.000 -400.000
Udgifter i alt 886.500 1.203.902 -317.402
Arets resultat 7.500 16.715 9.215






