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Referat fra bestyrelsesmade 24. juni 2022

Dato | tidspunkt 24. juni kI. 10.00 — 15.30 i KB’s lokaler i Odense | Mode dbnet af formand Carsten Levin
Ordstyrer Gitte Andersen Referent Hanne Gullev

Fremmgdte

Carsten Levin, Lisbeth Egeskov, Hanne Gullov, Annette Jakobsen, Lene Moe, Merete Andersen (online
deltagelse), Gert Poulsen, Jesper Helmer, Meinhardt Jakobsen (online deltagelse), Gitte Andersen, Kaj Birch
Hansen

Fravcerende

Marie Springer

Velkomst

Formanden bod velkommen til dette bestyrelsesmede nr. 4

Godkendelse af dagsorden for dette mgde og referat fra bestyrelsesmade nr. 3

Referat fra bestyrelsesmede nr. 3 online den 23. maj blev godkendt.

Dagsorden blev godkendt uden bemarkninger.

Orientering — nyt fra verden omkring os

Foreningens deltagelse i arrangementer:

Foreningen folger med i hvad der ror sig i sundhedsvaesenet, i samfundet og i andre patientforeninger.
Deltagelse i diverse arrangementer, foredrag, konferencer etc. holder bestyrelsen opdateret pa den nyeste
viden og det giver inspiration til fokus, nye aktiviteter og indhold pa hjemmeside og i bladet.

Bestyrelsen har siden sidste referat deltaget i nedenstdende arrangementer med en eller flere
repreesentanter:

e Foreningens formand deltog i Folkemedet 2022 og deltog i et panel, som diskuterede CAR-T
behandling.

Foreningens aktiviteter i stobeskeen:

e Nordisk patientforeningsmede. Vi gnsker at samle de nordiske kreefter og har en plan om at starte med
et online mode og dernzest et fysisk made, som vi gerne vil vaere veerter for i DK. Formalet vil veere at
dele viden om nye behandlinger og QALY modellens betydning.

¢ Besog pa heematologafdelingerne. Planleegningen heraf foretages med baggrund i den nyligt
feerdiggjorte patientundersogelse, hvorfra der udvikles en spergeramme.

e Formanden kom med et forslag som handler om foreningens emner og aktiviteter og hvordan disse
prioriteres arligt ud fra tanken om, hvorvidt der er seerlige omrader, som er gavnlige for vores patienter.



Forslaget lyder pt. pa tre punkter, som ber prioriteres hgjt:

1. Nye behandlinger

Hurtig adgang til nye behandlinger, nye godkendelser deraf samt forsggsprotokoller — herunder kritik
af Medicinradets langsommelighed og QALY-metoden og hvordan vi far godkendt dyr, personlig
medicin som fx CAR-T.

2. Senfelger

Der helbredes flere og flere, hvilket betyder, at senfelgerne bliver flere og flere.

Dog er der ikke nogen steder, man kan gd hen som uhelbredelig kreeftpatient idet bl.a. smertecentrene
ikke vil tage de patienter som er kronisk syge. Heematologerne ved ikke hvor de skal/kan sende deres
patienter hen med henblik pa varetagelse af senfolger.

3. Rigshospitalets sammenlaegning

Hajprioritering af Rigshospitalets sammenlaegningen og udfordringer deraf, hvilket tydeligt har
fremgaet af patientundersogelsen.

Medlemsarrangementer og netvoerk

Seminar 2022 den 23. og 24. september er under planleegning.

Netvaerkskalender for alle netveerkene findes her: Netveerk Arkiv - Dansk Myelomatose Forening

@konomi, medlemmer, IT mm.

Medlemmer:

Vi har over 1000 medlemmer i foreningen. Der bliver lavet en oversigt over hvem, der mangler at betale
kontingent og disse vil blive ringet op mht., om de fortsat ensker at veere medlem af foreningen. Bestyrelsen
har besluttet ikke at opkreeve rykkergebyr pt.

Netveerk:

Netveerksgruppen kommer pa naeste bestyrelsesmode med et forslag til hvordan netveerkenes budget bedre
kan afspejles i antallet af deltagere.

Dokument24:

Bestyrelsen beslutter at bruge dokument24, som er et firma der tilbyder online advokatbistand til
udfeerdigelse af testamenter etc. Ved donationer til foreningen, vil personen som donerer fa tilbudt
udfeerdigelse af dokumenter gratis. Den endelige procedure for dette samarbejde er under udarbejdelse.

Budgetter og ansegninger:

Det besluttes at foreningens revisor skal inddrages mere i udferdigelse af ansegninger, og skal bl.a.
udfeerdige ansggningen til Sundhedsministeriet.

Der arbejdes ogsa pa ansegningen til Kreeftens Bekeempelse hvor foreningen vil sgge om et storre
stottebeleb for 2023 med baggrund i kraftigt oget medlemstal. Formand og neestformand varetager denne

ansggning.
IT-systemer:
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https://www.myelomatose.dk/netvaerk/

Foreningens bogholderi skal kunne tilgas af minimum en anden person end revisoren, og backup procedure
skal tjekkes og evt. korrigeres. Dette gor foreningens kassere.

Adgang til foreningens bankkonto varetages af hhv. kasserer og formand, og to andre
bestyrelsesmedlemmer og foreningens revisor har 'kigge” adgang.

Adgang til foreningens eboks varetages af tre bestyrelsesmedlemmer.

Korselstakst:

Punktet har tidligere veeret behandlet og bestyrelsen treeffer nu beslutning om at forhgje korselstaksten til
3,17 kr./km.

Telefonpsykolog ordning:
Ordningen stoppes pr. den 30. juni 2022 idet den ikke blev brugt tilstraekkeligt, og en maling over tre
maneder har vist kun fire samtaler.

Nceste bestyrelsesmade

Naeste bestyrelsesmade er et online mede den 11. august k1. 17.30 til 19.30
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