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Samarbejde med Cystisk Fibrose Centrene, herunder
tilknyttede laeger og andet fagpersonale

81 Udnaevnelse af repraesentanter fra Cystisk Fibrose Centrene til bestyrelsen

De to Cystisk Fibrose Centre pa Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet har hver én repraesentant i
Foreningens bestyrelse med stemmeret. Udnaevnelse af repraesentanter fra de to Cystisk Fibrose Centre til
Cystisk Fibrose Foreningens bestyrelsen sker i overensstemmelse med Foreningens vedtaegter.

Herudover geelder:

§2 Cystisk Fibrose-Laegerad og opgaver

| vedtaegterne fremgar det, at de to leegefaglige bestyrelsesmedlemmer fra Cystisk Fibrose Centrene
supplerer sig med andre laeger interesseret i cystisk fibrose i et Cystisk Fibrose-laegerad (herefter benaevnt
Laegerad) med Foreningens sekretariat som sekretaer for Leegeradet.

For at sikre afklaring og gennemsigtighed om udnaevnelse til Foreningens Laegerad, er det af Foreningens
bestyrelse besluttet, at Leegeradet foruden de to laegefaglige bestyrelsesmedlemmer udggres af lederne af
bgrne- og voksenafdelingerne samt leder af mikrobiologisk afdeling pa Cystisk Fibrose Centrene pa
Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital. Safremt disse er forhindret i at deltage, eller ikke gnsker at
deltage i Laeegeradet, kan det gvrige Laegerad udvaelge en suppleant, der kan varetage positionen i forhold til
faglig indsigt og centerrepraesentation.

Leegeradet repraesenteres af de to bestyrelsesmedlemmer i Foreningens bestyrelsesmgder, hvor der
henvises til Foreningens vedtaegter og Forretningsorden for Bestyrelsen.

Leegeradets opgave er at bista Cystisk Fibrose Foreningens bestyrelse og sekretariat med radgivning og faglig
viden om cystisk fibrose, herunder sygdom, behandling og livsforhold for patienter og pargrende samt
forskningsstgtte. Laegeradets eller Leegeradets medlemmers inhabilitet pa sager, forskningsansggninger eller
sporgsmal sker skriftligt til sekretariatet.

Leegeradets radgivning og faglige vidensdeling til Foreningen kan ske ved henvendelse fra Foreningens
sekretariat, typisk ved spgrgsmal om sygdom og behandling, faglige input til hgringssvar eller andet til brug i
Foreningens oplysningsarbejde og stgtte til forskning.

Derudover radgiver Laegeradet Foreningens bestyrelse med Lageradets anbefaling til modtagere af
Foreningens forskningslegater i form af st@grre legater til forskningsprojekter og legater til kongresdeltagelse
ved internationale cystisk fibrose kongresser. Dette er ud fra Foreningens retningslinjer herom, fastsat af
bestyrelsen, der kan findes pa Foreningens hjemmeside. Laegeradets radgivning heri bestar af en udtalelse
og anbefaling om uddeling af stgtte til de enkelte ansggere til Foreningens bestyrelses endelige beslutning.

Laegeradets beslutninger vedrgrende anbefalinger og faglige indstillinger til Foreningen kan traeffes pa
mgder, hvis der er mindst halvdelen af Leegeradets medlemmer til stede, eller pr. e-mail, safremt der er
enighed herom blandt Leegeradets medlemmer, og safremt der er enighed om indholdet i Laegeradets
beslutninger.

Laegeradet kan efter eget gnske vaelge at radgive sig med gvrige fagpersoner ved spgrgsmal til Leegeradet
eller mgder i Leegeradet. Disse vil have taleret i Leegeradet men ingen stemmeret.
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§3 Laegefagligt ®resmedlemmer og opgaver

Det er et stort @nske for Foreningens bestyrelse og sekretariat at bevare tilknytningen til laegefaglige
radgivere med stor viden og indsigt i cystisk fibrose til radgivning og stgtte for Foreningen, ogsa efter
eventuelt stop i det kliniske arbejde pa de to Cystisk Fibrose Centre i @st- og Vestdanmark, hvis gnsket af
den enkelte radgiver.

Derfor kan Foreningens bestyrelse udnaevne sadanne leegefaglige radgivere til Laegefaglige £resmedlemmer
af Foreningen, hvis opgave er at understgtte Foreningens bestyrelse og sekretariat med viden, perspektiver,
faglige betragtninger, historik og spgrgsmal. Dette sker ved invitation til bestyrelsesmgder eller -seminarer
eller ved henvendelse fra sekretariatet.

Laegefagligt eeresmedlemmer indgar i Foreningen som livsvarige medlemmer, hvor der i gvrigt henvises til
Foreningens vedtaegter, og vil fremga pa Foreningens hjemmeside som Laegefaglige £resmedlemmer af
Foreningen.

Ved deltagelse pa bestyrelsesm@der eller -seminarer vil Leegefaglige £resmedlemmer af Foreningen have
taleret, men ingen stemmeret. Laegefaglige Z£resmedlemmers inhabilitet pa sager eller spgrgsmal sker
skriftligt til sekretariatet.

§4 Cystisk Fibrose Foreningens stgtte til forskning pa de to Cystisk Fibrose Centre

Cystisk Fibrose Foreningen stgtter arligt international kongresdeltagelse og forskningsprojekter pa de to
Cystisk Fibrose Centre i @st- og Vestdanmark, herunder ogsa forskningsinstitutioner, der samarbejder
hermed. Foreningen kan ogsa vaelge at stgtte forskningsprojekter udenfor de to Cystisk Fibrose Centre,
safremt projektet af Foreningens bestyrelse vurderes til at have szerlig betydning for mennesker med cystisk
fibrose og behandlingen heraf. For Foreningens stgtte til kongresdeltagelse og forskningsprojekter henvises
til retningslinjer for Foreningens forskningsstgtte, der kan findes pa Foreningens hjemmeside.

Cystisk Fibrose Foreningen kan ogsa veaelge at assistere forskningsprojekter pa de to Cystisk Fibrose Centre
ved invitation hertil, safremt Foreningens sekretariat vurderer, at Foreningens assistance i
forskningsprojektet vil have betydelig gavn for personer med cystisk fibrose og behandlingen heraf.
Foreningens assistance kan besta af deltagelse i styregrupper, repraesentation som patientforening eller ved
at eftersgge deltagere til forskningsprojekter og lignende aktiviteter. Foreningens assistance til
forskningsprojekter er uafhaengigt af Foreningens forskningsstgtte, ligesom Foreningen ikke modtager eller
bidrager med gkonomisk stgtte for at assistere forskningsprojekter.

Foruden at stgtte forskningsprojekter og assistere i forskningsprojekter informerer Foreningen ogsa om nye
forskningsresultater eller tiltag indenfor behandling af cystisk fibrose. Det sker, hvis Foreningens sekretariat
vurderer, at Foreningens formidling vil have betydelig gavn for personer med cystisk fibrose og safremt det
er forskningsresultater eller tiltag indenfor behandling af cystisk fibrose, der enten er stgttet af Foreningen
eller informationerne er verificeret af Foreningens laegefaglige reprasentanter i bestyrelsen eller Leegerad.

Saledes vedtaget pa bestyrelsesmgdet den 28. maj 2024.



