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Referat af bestyrelsesmade i Cystisk Fibrose Foreningen den 28. maj 2024

Deltagere: Sune Schackenfeldt, Lise Jahn Kraglund, Jargen Bardenfleth, Camilla Arnsberg, Brian Grau
Paulsen, Katrine Holm (Lokalafd. gst for Storebeelt), Lone Kristoffersen (Lokalafd. vest for Storebaelt), Hanne
Vebert Olesen (CFC AUH) og Terese Katzenstein (CFC RH) samt Anja Klett fra sekretariatet. Mgdet blev
afholdt online via Zoom.

Afbud: Ingen afbud

Dagsorden:

1. Velkommen til nye bestyrelsesmedlemmer og gensidig praesentationsrunde

2. Konstituering med formand og neestformand

3. Forslag til Forretningsorden for bestyrelsen, Direktionsinstruks og samarbejde med Cystisk Fibrose
Centrene og fagpersonale som opfglgning pa Anbefalingerne til God Ledelse i Frivillige
organisationer. Bilag 1-3 til beslutning.
Generalforsamling 2025 dato til beslutning. Forslag er d. 29. april 2025 kl. 18-20 i Hgje Taastrup.
Statte til forskningsretreat i november 2024
Orientering fra Cystisk Fibrose Centrene v/leegerne
Orientering fra sekretariatet
Evt.

© N A

Ad. Punkt 1. Velkommen til nye bestyrelsesmedlemmer og suppleanter og gensidig

preesentationsrunde v/Sune Schackenfeldt

Sune Schackenfeldt bgd det nye bestyrelsesmedlem velkommen, hvorefter der var gensidig

praesentationsrunde.

Ad. Punkt 2. Konstituering med formand og naestformand v/Sune Schackenfeldt

Sune Schackenfeldt blev genvalgt som formand og Lise Jahn Kraglund blev valgt som naestformand. Begge

uden modkandidater, og de takkede for opbakningen og tilliden.

Ad. Punkt 3. Forslag til Forretningsorden for bestyrelsen, Direktionsinstruks og samarbejde med
Cystisk Fibrose Centrene og fagpersonale som opfalgning pa Anbefalingerne til God Ledelse i
Frivillige organisationer v/Sune Schackenfeldt

Til punktet var fremsendt et udkast til forretningsorden, direktionsinstruks og samarbejde med Cystisk
Fibrose Centrene. Sidstnaevnte indeholder en afklaring af udnaevnelse til Leegeradet, Leegeradets deltagelse
i bestyrelsesmgder samt "Leegefagligt aeresmedlem” en ny form for engagement i Foreningen i gnsket om at
styrke tilknytningen af faglige kompetencer i Foreningen. Materialerne blev gennemgéet af Sune

Schackenfeldt og Anja Klett med enkelte opklarende spargsmal og herefter godkendt af bestyrelsen.
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Ad. Punkt 4. Generalforsamling 2025 dato til beslutning v/Sune Schackenfeldt

Foreningens Generalforsamling skal ifglge vedtaegterne afholdes inden udgangen af april maned.
Sekretariatet har derfor udarbejdet forslag om Generalforsamlingen d. 29. april 2025 kl. 18-20 i Hgje

Taastrup, som blev godkendt af bestyrelsen.

Ogsa 2024’s Generalforsamling blev evalueret i bestyrelsen, i og med at den fysiske Generalforsamling i
Aarhus 2024 matte aflyses pga. for lav tilmelding til det fysiske arrangement. Det var pa trods af forsgg med
foredrag inden Generalforsamlingen og en starre kommunikation af Generalforsamlingen og foredraget op til

arrangementet i april. Generalforsamlingen blev derfor udelukkende afviklet online i 2024.

Ad. Punkt 5. Statte til forskningsretreat i november 2024 v/Anja Klett

Foreningen har modtaget en ansggning om stgtte til afholdelse af et forskningsretreat om cystisk fibrose,
som Foreningen ogsa ekstraordinaert stattede i 2023. Indstillingen fra Sekretariatet var at stgtte det
pageeldende forskningsretreat i henhold til Foreningens strategiske malsaetning om at understgtte forskning
og faglig vidensdeling og kompetenceopbygning indenfor cystisk fibrose i Danmark, men at stgtte til sidanne
aktiviteter indgar i overvejelserne om revurdering af uddelingskriterier for Foreningens stgtte til internationale
mgder og kongresser, som Bestyrelsen har gnsket mod ECFC konferencen 2025. Indstillingen om
ekstraordinaer stgtte p& 100.000 kr. blev godkendt af bestyrelsen, da der i resultatet for 2023 er et starre

overskud og saledes midler hertil.

Ad. Punkt 6. Orientering fra Cystisk Fibrose Centrene v/laegerne
Leegerne informerede om, at de 2-5 arige barn med cystisk fibrose, der kan modtage Kaftrio nu er sat i
behandling, og nye bliver sat i behandling, som barnet fylder 2 ar. De 1-arige bliver nu startet med Orkambi,

hvis de er homozygot.

Generelt ses en fortsat udvikling, hvor patienterne med cystisk fibrose har det bedre, ogsa blandt de voksne.
Det betyder ogsa, at feerre falder fra tidligt i voksenlivet, og der i alt derfor kommer flere patienter til
behandling pa voksenafdelingerne. Qua at patientgruppen generelt har faet det bedre, er der dog ogséa
behov for mindre indleeggelse og feerre hyppige kontroller og opfalgninger, hvilket betyder, at
ressourcesituationen med flere patienter og generelle sparekrav til afdelingerne lige nu gar nogenlunde op.
Hvor det dog er sveerere gkonomisk i afdelingerne, er midler til faglige aktiviteter og internationale mgder,

som ellers kan give personalet et fagligt Iaft.

Rigshospitalet orienterede ogsa om, at der kommer ny cheflaege for Infektionsmedicinsk Afdeling, da
nuveerende cheflaege gar pa pension til sommer. Det bliver Daniel Faurholt-Jepsen, der for nuveerende er
del af det kliniske arbejde pa CF-Centeret, og derfor ganske godt bekendt med cystisk fibrose.
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Ad. Punkt 7. Orientering fra sekretariatet v/Anja Klett

Anja Klett orienterede fra sekretariatet, hvor flere patientpolitiske meerkesager fylder, bl.a. aktivt fravalg til
organdonation, adgang til optimal behandling pa de to CF-Centre og bedre praenatalt undersggelsestilbud
for cystisk fibrose i Danmark. For sidstneevnte har det ogsé betydet, at Foreningen med Foreningens
formand i spidsen valgte at ga i medierne i forbindelse med Det Etiske Rads udtalelse om Fosterdiagnostik i
april maned. Det var for at nuancere debatten fosterdiagnostik og vigtigheden af gravide i Danmark kan fa
tilbudt viden om alvorlig sygdom hos et kommende barn.

For organisationen har der veeret lidt tilpasning med opstart af en ny projektleder for medlemsudvikling og
administration, men arets planlagte medlemsaktiviteter og stettetilbud udbydes som planlagt. Det er
divergerende tilslutning til de forskellige aktiviteter blandt medlemmerne, og aktiviteterne vurderes lgbende
og udvikles i forhold til at matche stattebehovene generelt i malgruppen.

Anja Klett orienterede ogsa om, at Foreningen netop har afviklet en laenge planlagt ringekampagne for at
@ge medlemstilgang og private bidrag, da sadant engagement er af essentiel betydning for at kunne udfgre
Foreningens formalsbestemte arbejde til stgtte for bgrn, unge og voksne med cystisk fibrose. Derfor er det
ogsa gleedeligt, at mange medlemmer har taget positiv imod initiativet med et gget engagement i
Foreningen, ligesom vi har faet veerdifulde og veerdsatte tilbagemeldinger fra medlemmerne om deres
oplevelser med cystisk fibrose og Foreningens aktiviteter og stattetilbud.

Ad punkt 5 Evt.

Formanden gnskede direktgrens Ignudvikling pa dagsordenen til naeste bestyrelsesmade i august. Ellers
ingen punkter til eventuelt.

29. maj 2024/Anja Klett



