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Referat af bestyrelsesmgde den 16. november 2021

Deltagere: Sune Schackenfeldt, Jargen Bardenfleth, Niels Hgiby (CFC RH), Lene Pedersen, Hanne Vebert
Olesen (CFC Skejby), Lone Kristoffersen (Lokalafd. vest for Storebeaelt), samt Helle Ousted fra sekretariatet.

Afbud: Lars Christian @stergreen, Amanda Bibelheimer og Linda Kirstein Holm (Lokalafd. gst for Storebeelt).

Inviterede leeger: Tania Pressler(RH) (afbud), Marianne Skov(RH)(afbud) og Sgren Jensen-Fangel(Aarhus)
(afbud).

Punkt 1. Budgetestimat 2021 og budget 2022

Budget og estimat samt noter hertil var fremsendt til bestyrelsen forud for madet.
Helle Ousted gennemgik estimat for 2021 og budget for 2022, og svarede pa opklarende spgrgsmal.

| det udsendte notat fremgik en oversigt over lgnudgiften i estimat 2021 og budget 2022. Der var en fejl i
oversigten. Jgrgen Bardenfleth bad derfor om, at den korrekte oversigt, som ogsa blev korrigeret pa mgdet,
blev sat ind i referatet.

Lgnudgiften var korrekt anfgrt og fordelt i det fremsendte budgetestimat og budget.

e Socialradgiver (Vibeke): 14 timer om ugen for 2022 til socialradgivning, medlemsaktiviteter samt
socialpolitisk arbejde. Havde 7 timer om ugen + ekstratimer i 2020 og 2021 til corona-relaterede projekter
samt ungeprojekt

e Psykolog (Charlotte): 2021: ca. 5 timer om ugen afregnet pr time for en til en psykologtimer og
undervisning pa kurser oveni. 2022: 7 timer om ugen, fastansat til psykologtimer og undervisning pa
kurser (Endelig organisering drgftes under punkt 3)

e Medlemskoordinator/administrativ medarbejder, herunder bogfaring (Jenny): 32 timer om ugen

o Medarbejder kommunikation (Nadia): 37 timer om ugen

e Medarbejder fundraising, medlemsaktiviteter og GDPR (Maria): 37 timer om ugen

o Direktar, kommunikation, politisk arbejde, fundraising, medlemsaktiviteter og regnskab (Helle): 37 timer
om ugen

e Projektansat medarbejder i tidsbegraenset stilling ifm. corona (Annette). Startede oktober 2020 og
stoppede maj 2021

Budgettet blev herefter godkendt.
Punkt 2. Ansggning om forskningsmidler til bestyrelsens vurdering
Der var udsendt referat og indstilling fra forskningsudvalgsmgadet 2021 forud for bestyrelsesmgdet.

Foreningen har modtaget seks ansggninger om forskningsstipendier, og forskningsudvalget har indstillet til,
at tre af ansggerne modtager stgtte.

Bestyrelsen godkendte indstillingen.
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Punkt 3. Opfalgning pa bestyrelsesseminar v/Helle
3.a. Radgivning
Notat om radgivningen var fremsendt til bestyrelsen forud for madet.

Foreningens psykologprojekt har kart som et femarigt projekt, som udlgber med udgangen af 2021. En
forelgbig evaluering af projektet blev forelagt bestyrelsen pa bestyrelsesseminar i august 2021.

Pa baggrund af evalueringen drgftede bestyrelsen, hvorvidt psykologhjeelp skal veere et fast tilbud i
foreningen, og om der skal ske en justering af tilbuddet.

Det blev besluttet, at projektet skal fortsaette som et tilbud om korte forlgb til handtering af en akut opstaet
krisesituation og som en forebyggende indsats.

Helle Ousted foretager justering af tilbuddet ud fra drgftelserne pa mgdet.
3.b. Vedteegter
Notat om behov for eendring af vedtaegterne var fremsendt til bestyrelsen forud for mgdet.

To lokalafdelinger er blevet nedlagt, og der er derfor kun Lokalafdeling Midtjylland tilbage som en aktiv
lokalforening.

Der er derfor behov for aendring i vedteegterne 810 under udpegninger af lokalafdelingsrepreesentanter til
bestyrelsen.

Helle gennemgik et par andre paragraffer i vedteegterne, hvor der er behov for en drgftelse af ordlyd og
betydning.

Bestyrelsen drgftede, om der er behov for lokalafdelinger, eller om der er behov for en gendring af
foreningens struktur, nar der kun er én aktiv lokalafdeling tilbage.

Lokalafdeling Midtjylland mener, at der fortsat er et behov for lokale afdelinger og gnsker at fortseette deres
arbejde. Lokalafdelingen har netop gennemfgrt et arrangement for bedsteforeeldre og har planer om endnu
en aktivitet i starten af 2022.

Bestyrelsen besluttede at udskyde drgftelsen om foreningens struktur til sommer/efteraret 2022.

Bestyrelsen bad samtidig Helle Ousted om, i samarbejde med en advokat, at lave en juridisk gennemgang af
vedteegterne.

Zndringsforslag sendes til bestyrelsen til kommentering inden bestyrelsesmgdet i februar.

Endeligt forslag fremlaegges pa bestyrelsesmadet den 23. februar 2022, hvor bestyrelsen ogsa skal beslutte
at indstille forslag om vedteegtseendringer til Generalforsamlingen, som afholdes den 28. marts 2022.
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3.c. 2030 Malseetning
Notat med forslag til draftelser af malsaetningen var fremsendt til bestyrelsen forud for madet.

Bestyrelsen drgftede malsaetningen med udgangspunkt i det fremsendte og var enige om, at der er opnaet
meget i foreningen samt at en fastholdelse af det nuvaerende aktivitetsniveau skal fremga af malsaetningen.

Bestyrelsen var enige om, at de vigtigste mal for foreningen er, at sikre at alle nuveerende og kommende
effektive behandlinger tilbydes til alle patienter i Danmark og samtidig at sikre mulighed for optimal
helhedsorienteret behandling pa de to Cystisk Fibrose Centre med de ngdvendige ressourcer og en
substitutionsplan pa centrale poster pa centrene.

Helle Ousted udarbejder udkast til 2030 malsaetningen ud fra de indkomne kommentarer. Malszetningen
fremlaegges til beslutning pa bestyrelsesmadet den 23. februar 2022.

Punkt 4. Orientering fra Cystisk Fibrose Centrene
Punktet udgik.
Punkt 5. Orientering fra sekretariatet

Helle orienterede om politisk indsats i forhold til at opna bevilling til foreningens radgivning samt opna en
offentlig bevilling til agede ressourcer pa Cystisk Fibrose Centrene.

Helle orienterede ligeledes om, at det traditionsrige julemarked i HelligAndskirken i Kgbenhavn er aflyst pa
grund af coronasituationen.

Punkt 6. Eventuelt

23. november 2021/Helle Ousted

Blekinge Boulevard 2 TIf. +45 4371 4344 Info@cff.dk Bank 7831 0006744222
2630 Taastrup CVR nr. 4861 2016 www.cff.dk Giro 1551 0006404383


http://www.cff.dk/

