@ Cystisk Fibrose
pp Foreningen

Referat af Cystisk Fibrose Foreningens generalforsamling d. 26. april 2023

Der var 10 deltagere pa Zoom og 13 i Taastrup med stemmeret.
Der var 5 fuldmagtsstemmer.
| alt 28 stemmeberettigede. To af de stemmeberettigede deltog forst efter punkt 3.

Formand Sune Schackenfeldt bad velkommen til Generalforsamlingen og bad seerligt velkommen til
foreningens nye direktar Anja Nordstrom Klett, som overtager posten efter Helle Ousted den 1. maj.

Ad 1. Valg af dirigent:

Bestyrelsen foreslog Lene Jensen, direktor i Sjaeldne diagnoser, som dirigent, og Sune spurgte om
forsamlingen kunne godkende kandidaten.

Lene Jensen blev enstemmigt valgt som dirigent.

Dirigenten takkede for valget og konstaterede, at generalforsamlingen var lovligt indkaldt, og at
dagsordenen folger vedtaegterne.

Ad 2. Beretning om foreningen v/Sune Schackenfeldt

Arsberetningen har vaeret tilgaengelig pa hjemmesiden forud for generalforsamlingen.

Formand Sune Schackenfeldt orienterede om foreningens arbejde i 2022. Han fremhaevede nogle af
de ting, Cystisk Fibrose Foreningen har arbejdet med og opnaede i 2022:

Glaedeligt med adgang til nye effektive behandlinger

Et overordnet og meget positivt tema for de seneste ar har veeret de ekstremt effektive CFTR-
behandlinger, som har veeret tilgaengelige i Danmark siden 2018, szerligt den seneste, Kaftrio.

| januar 2022 blev Kaftrio godkendt til barn ned til 6 ar.

Derfor kunne vi starte aret med at glaede os over, at kampen for bedst mulig behandling nu ogsa ville
komme en yngre aldersgruppe til gode.

Online aktiviteter styrker feellesskabet
| 2022 blev onlineaktiviteterne en fast del af vores til bud til medlemmerne.

Vi har gennemfart 20 online netvaerksaktiviteter med i alt 220 deltager i 2022.



Teettere pa screening af gravide

Foreningen har i en &rraekke arbejdet for, at alle kommende foreeldre skal tilbydes at blive screenet
for, om de er baerere af den genfejl, som forarsager cystisk fibrose.

I 2022 har Sune fortsat deltaget i den arbejdsgruppe om screening af gravide, som
Sundhedsstyrelsen (SST) nedsatte i 2019.

SST og arbejdsgruppen arbejder fortsat med at undersgge omradet naermere og med mulighederne
for at indfare screening af gravide for anleeg for cystisk fibrose.

Forskning

Foreningen uddelte godt 758.000 til forskning. Der er uddelt fire forskningsstipendier til spsendende
forskningsprojekter og vi har stattet at 25 forskere har kunnet praeesentere deres forskning og dele
erfaringer med andre forskere p& den europaeiske og nordamerikanske kongres.

Organdonation

Organdonation er fortsat en af Cystisk Fibrose Foreningens meerkesager og foreningen deltog

sammen med Dansk Center for Organdonation og andre foreninger i Organdonationsdagen i oktober.
Vi havde stor succes med kampagnen Den gule organ-and, hvor 110 andemagere satte 3.500 sender
ud i det meste af landet, for at saette fokus pa organdonation. Kampagnen blev bakket op af politikere

I 2022 fortsatte foreningen sammen med seks andre patientforeninger om at opfordre til at indfere
aktivt fravalg til organdonation i Danmark. Det er en af de muligheder for at sgrge for flere organer,
som med fordel kan afsgges. Samarbejdet farte i 2022 til politiske mader, artikler i pressen og en
politisk haring.

Stor synlighed i medierne

Foreningen arbejder kontinuerligt pa at udbrede kendskabet til cystisk fibrose gennem blandt andet
vores oplysnings- og indsamlingskampagner, kontakt til pressen og ved formidling af personlige
historier og nyt om cystisk fibrose-forskning.

Cystisk fibrose er blevet omtalt 147 gange pa en lang rackke mediers hjemmesider, i trykte regionale
og lokale medier, fagblade og magasiner, landsdaekkende dagblade, tv-indslag og nyhedsbureauer.

6.465 personer falger foreningen pa Facebook. 192 opslag havde en raekkevidde p i alt 145.890
facebookbrugere.

40+ med cystisk fibrose

Cystisk Fibrose Foreningen har i 2022 afsluttet projektet "40+ med cystisk fibrose”, hvor vi har haft
fokus pa de voksne med cystisk fibrose, som er over 40 ar. Formalet med projektet er at f& mere
viden om, hvad det vil sige at blive eeldre med cystisk fibrose. Den nye veerdifulde viden har
indflydelse pa udviklingen af foreningens medlemstilbud og patientpolitiske indsatser.



Radgivning — psykologhjeelp og socialradgivning

Socialradgivning

Foreningens radgivningstilbud er fart videre i 2022, hvor kraefterne i socialradgivningen er brugt pa
individuel radgivning om stattemuligheder, hjeelp til at finde rundt i systemet samt hjeelp til udformning
af ansggninger og klageskrivelser.

Derudover har vi prioriteret opsggende rédgivning, hvor der lgbende tages kontakt til alle nye
medlemmer.

Det handicappolitiske arbejde er ogsa viderefart, og foreningen er repraesenteret i forskellige
arbejdsgrupper i DH og deltager i relevante netvaerk pa handicapomradet.

Psykolog

Foreningen tiloyder ogsa fortsat gratis psykologhjeelp. Forméalet med foreningens psykologtilbud er at
yde psykologisk stette og r&dgivning til mennesker med cystisk fibrose og deres parasrende ved en
akut opstaet krisesituation, eller som en forebyggende indsats.

Der tilbydes kortere forlob som er malrettet mere afgreensede problemstillinger, som er direkte
relateret til at leve med cystisk.

Positive oplevelser til born og voksne med cystisk fibrose

Pa de to CF Centre er der uddelt gaver for i alt knap 73.312 kroner, og vi har uddelt 40 Gode Dage
legater for i alt 356.488 kr.

Familiekursus for 25 familier
For foraeldrene var der en reekke opleeg.

Bevaegelse og motion var ogsa i fokus bade med oplaeg og med feelles aktiviteter for bade foraeldre
og barn.

| bernegrupperne var der aktiviteter, hygge og leg og nye venskaber og relationer opstod.

Der var stort engagement hos deltagerne pa kurset og deltagerne har faet gode vaerktgjer og stor
gleede og udbytte af kurset.

Mange fine indsamlinger var med til at skaffe midler til foreningens arbejde og skabe
kendskab til cystisk fibrose

Sune Schackenfeldt naevnte bl.a. Cystisk Fibrose Foreningen indsamlingen hos Billund Lufthavn,
&rets julemarked samt foreningens indsamlingsevents Lok Paskeharen Frem og SKRIDT FOR
SKRIDT. Herudover har flere frivillige pa eget initiativ gennemfart events og indsamlinger til fordel for
foreningen.

Tak

Sune Schackenfeldt rundede beretningen af med, pa bestyrelsens vegne, at takke alle de frivillige,
medlemmer, bidragydere, firmaer, fonde og offentlige puljer, ambassadsrer, politikere og andre, der



har stettet skonomisk eller hjulpet med at saette fokus pa cystisk fibrose og bakke op om foreningens
arbejde.

Spoergsmal/kommentarer:
Solveig Bonde spurgte om der blev brugt andre sociale medier end Facebook.

Til det kunne Helle svare, at det er oplagt at se pad om der skal gares mere pa andre sociale medier.
Pt. er det Facebook vi bruger mest og lidt Instagram.

Beretningen blev herefter taget til efterretning.

Ad 3. Fremlzeggelse af arsregnskab v/Helle Ousted

Arsrapporten har vaeret tilgaengelig p4 hjiemmesiden forud for generalforsamlingen.
Helle fremlagde regnskabet med nogle nedslag.
Indtaegt overordnet:

Resultat for ret 2021 udviser et overskud pa kr. 40.160 som overfares til egenkapitalen, som herefter
udger kr. 3.594.876.

Af foreningens samlede indtaegter pa kr. 3.927.388, er kr. 643.069 tilegnet bestemte formal.

Indteegterne har ligget ca. 2,1 million under niveauet for 2021. Det skyldes iszer, at vi havde store
indteegter fra en arv i 2020, som vi ikke har haft i 2022. Ligeledes ser vi et fald i flere af foreningens
indsamlingsaktiviteter, som formentlig skyldes krisen i samfundet.

Helle gennemgik ogsa antallet af personer som er medlem og statter foreningen, der har veere et fald
i donorer, men medlemmer og faste givere holder godt ved. 40% af de voksne med cystisk fibrose er
medlem af foreningen, og ca. 90% af bgrnefamilierne er medlem.

Udgifter:
Helle uddybede nogle af udgifterne i 2022.

Udgifterne ligger samlet omkring en halv million over niveauet for 2020. Den procentvise fordeling
ligger nogeniunde pa niveau med 2020.

1 2022 blev 14% af foreningens midler brugt pa. 1 2021 var det 18 procent. Helle vurderer, at det er et
rimeligt niveau og fortalte, at det er naturligt, at udgifter til administration ligger lidt hgjere i sméa
foreninger end i starre foreninger, da der er en raskke basisudgifter der skal afholdes i alle foreninger.



Spergsmal til regnskabet

Dirigenten spurgte forsamlingen om der var spargsmal eller kommentarer til regnskabet, og da det
ikke var tilfeeldet, satte hun afstemning om godkendelse af regnskabet i gang.

For: 21
Imod: 0

Der var 26 stemmeberettigede.

Dirigenten konstaterede saledes, at regnskabet var godkendt.
Ad 4. Valg af to bestyrelsesmediemmer

Dirigenten oplyste, at der, ifolge vedtsegterne, i ulige &r skal veelges 2 bestyrelsesmediemmer.
Dirigenten konstaterede ligeledes at der allerede sidder et bestyrelsesmedlem med cystisk fibrose i
bestyrelsen og at der derfor ikke skal foretage en saerskilt valghandling til den post.

Opstillede kandidater

Jorgen Bardenfleth (genopstiller)
Morten Bay Haladyn Andersen
Brian Grau Paulsen

Stemmerne fordelte sig séledes:

Jorgen Bardenfleth: 20 stemmer

Brian Grau Paulsen: 14 stemmer

Morten Bay Haladyn Andersen: 13 stemmer
Der var 28 stemmeberettigede.

Det var sdledes Jorgen Bardenfleth og Brian Grau Paulsen som blev valgt.

Herudover bestar bestyrelsen af

Valgte bestyrelsesmedlemmer, som ikke er pa valg i 2023:

Sune Schackenfeldt. Formand for foreningen i 13 ar. Far til to bern med cystisk fibrose.
Lise Jahn Kraglund, naestformand i foreningen i et ar. Mor til barn med cystisk fibrose
Camilla Beer Arnsberg, bestyrelsesmedlem i et ar. Mor til barn med cystisk fibrose

Udpegede kandidater (skal ikke vaelges pa generalforsamlingen)

Udpeget af lokalafdelingerne vest for Storebeelt: Lone Kristoffersen. Har cystisk Fibrose
Udpeget ast for Storebaelt: Kathrine Olesen. Mor til barn med cystisk fibrose

Udpeget af Cystisk Fibrose Centret:
AUH: Overleege og PhD Hanne Vebert Olesen
RH: Professor, overlaege og dr.med. Niels Haiby



Ad 5. Valg af suppleanter

Til dette valg skulle der vaelges to suppleanter. Medlemmer der var til stede pa Generalforsamlingen
havde mulighed for at stille op.

De opstillede kandidater var:

Morten Bay Haladyn

Dirigenten konstaterede at der kun var en kandidat og kunne derfor konstatere at Morten Bay
Haladyn var valgt som 1. suppleant.

Ad 6. Valg af revisor

Dirigenten forespurgte forsamlingen, om de kunne godkende bestyrelsens forslag til revisor, og bad
deltagerne om at tilkendegive, hvis de ikke kunne godkende forslaget.

Der var ingen, som ikke kunne godkende forslaget.

Dirigenten konstaterede saledes, at nuvaerende revisor, revisionsfirmaet KRESTON CM, blev
genvalgt.

Ad 7. Godkendelse af kontingent

Bestyrelsen foreslog, at kontingentet for 2024 forbliver pA samme niveau som for 2023, som er 355,-
arligt for et personligt medlemskab og 490 kr. arligt for et familiemedlemskab.

Da der ikke var tale om en gendring konstaterede dirigenten at der ikke var behov for en afstemning,
men spurgte forsamlingen om der var indsigelser eller kommentarer til at kontingentet forbliver det

samme eller forslag til andre kontingentsatser.

Der var ingen kommentarer, indsigelser eller forslag og dirigenten kunne saledes konstatere at
forslaget om kontingent var godkendt.

Dirigenten konstaterede saledes, at forslaget om kontingent for 2024 var godkendt.

Ad 8. Eventuelle forslag fra bestyrelsen eller medlemmer

Der er ikke modtaget forslag fra bestyrelsen eller fra medlemmerne.



Ad 9. Eventuelt

Birgit Brandl spurgte om, hvorfor der ikke som tidligere var opleeg med laegerne i forbindelse med
Generalforsamlingen.

Helle svarede, at det ikke var muligt at fa tid til i &r, da der ogsa var en reception efterfalgende, men
kunne orientere om at der er ved at blive planlagt et online oplaeg med lsegerne i september maned.

Jan Vejling fortalte at han oplevet at have problemer med at abne sikre mails fra sekretariatet, og om
sekretariatet har overvejet at skifte system.

Helle kunne genkende problematikken, og det er noget vi er ved at udbedre.
Sune Schackenfeldt takkede Amanda Bibelheimér for hendes indsats i bestyrelsen i de sidste to ar.

Sune Schackenfeldt takkede ligeledes Helle Ousted for hendes indsats for foreningen igennem 10 &r
og henviste til at han og andre ville f& mulighed for at sige nogle ord til Helle efter
Generalforsamlingen.
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Dato: Dirigent, Lene(,lensen
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