Referat

Placering:
Dato & tidspunkt

Deltagere
Afbud:
Ordstyrer
Referent
Referat dato
Naeste mgde

1 VELKOMST

DANSK MYELOMATOSE FORENING

Bestyrelsesmgde

Fysisk mgde hos Kraeftens Bekaempelse i KBH

Torsdag den 18. september 2025, kl. 10-16

Tidsplanen for dagen ser sadan her ud:

KI. 10.00 — 14.30: DMF bestyrelsesmgde i KB’s lokaler
Carsten, Gert, Hanne, Pernille, Gitte, Peter, Lillan og Lisbeth
Ingen

Hanne

Tira

18. september 2025

Lgrdag den 1. november hos Gert i Kgge

2 GODKENDELSE AF DAGSORDEN OG REFERAT

Ingen kommentarer til sidste referat. Referat er godkendt.

3 ARBEJDSGRUPPERNE OG STATUS PA ARBEJDET

@konomi
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DANSK MYELOMATOSE FORENING

Bestyrelsesmgde

Foreningens gkonomi er stabil med ca. 1,8 mio. kr. i beholdning og udsigt til yderligere donationer.
Der blev drgftet behov for mere realistiske budgetter, nye annoncepriser samt en ny medieplan i oktober 2025.

Generationsskifte

Der er nedsat en arbejdsgruppe (Pernille, Gert, Hanne) til at udarbejde en plan for generationsskifte i bestyrelsen, herunder rekruttering via
SoMe, seminar og onboarding-program.

Behandlingspolitik
To sager vedr. Rigshospitalet blev drgftet:

e Dara-Revlimid-Dex-behandling: Er fgrst ved at blive taget i brug i fgrste linje til de seldre/dem der ikke er indstillet til HDST nu — og
maske kun i begraenset omfang.

e Immunglobulin-behandling: Problemer med at behandlingsvejledningen ikke er opdateret og dermed uklarhed vedrgrende BCMA
rettede behandlinger.

Begge sager fglges taet, og artikler samt patientkommunikation udsendes via nyhedsbrev og sociale medier.

Koordinering og arshjul

Planlaegningen af samarbejdsmg@det med Kraeftens Bekeempelse fortseaetter.
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DANSK MYELOMATOSE FORENING

Bestyrelsesmgde

Patienthandbogen er under udarbejdelse og forventes feerdig inden jul.

Ingen kritiske punkter i arshjulet.

Kommunikation og hjemmeside

Hjemmesiden opdateres med ny menu-struktur og kort nedetid, som informeres via Facebook og nyhedsbrev.

Netvzerk og seminarer

J Netveerksarbejdet fortsaetter, men Sgnderjyllandsgruppen mangler tovholder.
) Arsseminar har ca. 160 tilmeldte (forventet 180). Gaester fra industrien deltager mod betaling.
J AlL-amyloidosemgde aften fgr seminar: 18 tilmeldte.
J Der arbejdes pa tovholderweekend.
Besggsgruppe

Planlaegning af nye patientbesgg starter i november efter seminarerne.
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DANSK MYELOMATOSE FORENING

Bestyrelsesmgde

Kommende arrangementer

Flere faglige og eksterne arrangementer i efteraret, bl.a.:

. Patientforeningernes faglige dag (25.9.)
. Webinar om myelomatosebehandling (9.10.)
J DMF-seminar (8.11.)
) DMSG i Odense (7.11.)
Konklusion

Mgdet viste god gkonomi, hgj aktivitet i arbejdsgrupperne og fokus pa behandlingspolitik, patientrettigheder, kommunikation og rekruttering
til bestyrelsen.

4 EVENTUELT

Ikke noget under evt.
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