Referat af bestyrelsesmade i Cystisk Fibrose Foreningen
den 26. februar 2024 online kl. 17-19

Deltagelse:

Sune Schackenfeldt, Jgrgen Bardenfleth, Camilla Arnsberg, Lise Jahn Kraglund, Brian G. Poulsen,
Niels Hgiby (CFC RH) — forlod mgdet undervejs, Lone Kristoffersen (lokalafd. vest for Storebeaelt)
og Katrine Holm (lokalafd. gst for Storebeelt) — madte senere, samt Anja Nordstrgm Klett fra
Sekretariatet.

Afbud:
Hanne Vebert Olesen (CFC Skejby)

Inviterede leeger:
Tania Pressler (RH), Marianne Skov (RH) og Sgren Jensen-Fangel (Skejby) — forlod mgdet
undervejs.

Dagsorden for bestyrelsesmgde d. 26. februar 2024

1. Godkendelse af regnskab for 2023, gennemgang v/Anja Nordstram Klett
Udpegede bestyrelsesmedlemmer Cystisk Fibrose Centrene og lokalafdelingerne
Planlaegning af Generalforsamling den 29. april 2024, som holdes i Aarhus
Godkendelse af ansggninger til ECFC-konference 2024.
Diskussion af forskningsstatte til internationale CF-konferencer og mader v/Anja Nordstrgm
Klett
Godkendelse af opdateret malsaetning 2030 v/Anja Nordstrgm Klett
Orientering fra Cystisk Fibrose Centrene v/laegerne
Orientering fra sekretariatet v/Anja Nordstram Klett
Ewvt.
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Ad. punkt 1. Godkendelse af regnskab for 2023

Regnskab og noter hertil samt udkast til Arsrapport var fremsendt forud for bestyrelsesmadet.

Anja Nordstrgm Klett gennemgik kort regnskabet, og bestyrelsens tidligere vedtagne forslag til
henseettelse af forventede 600.000 kr. ud af overskuddet for 2023. Overskuddet er herefter pa
429.852 kr. som overfgres til foreningens egenkapital.

Regnskabet blev godkendt med de foresldede henseettelser. | Arsberetningen gnskedes tilfgjelse
af vigtigheden af at fortsat keempe for den bedst mulige behandling mere fremtreedende, hvilket
indfgres i Arsberetningens forord med formanden og direktgren som afsender.



Ad. punkt 2. Udpegede bestyrelsesmedlemmer fra Cystisk Fibrose Centrene
og Lokalafdelinger

Udpeget fra Cystisk Fibrose Centrene
Sgren Jensen-Fangel meddelte, at Aarhus Universitetshospital indstiller Overleege og PhD Hanne
Vebert Olesen som repreesentant.

Rigshospitalet har endnu ikke truffet beslutning, men vil udpege en kandidat med aktuel klinisk
erfaring og patientkontakt og fremsender repraesentant i uge 10 2024.

Der var pa madet uklarhed om udveelgelsen af Laegeradet, men et stort gnske om at sikre
tilkknytning til foreningen foruden de repraesentanter, der veelges til foreningens bestyrelse. Det
aftaltes, at formandskabet ville se pa et forslag til Governance for Leegeradet til det kommende
bestyrelsesmgde i maj 2024.

Udpeget fra lokalafdelingerne
Vest for Storebeelt er Lone Kristoffersen valgt (Genudpegning).

Der er pt. Ingen lokalafdelinger @st for Storebeelt. Det er derfor bestyrelsen, som skal udpege en
repreesentant. Nuveerende repraesentant Kathrine Hein Olesen stillede sig til radighed for
genudneevnelse som repraesentant for @st for Storebeelt og blev udpeget hertil af bestyrelsen
(Kathrine var medlem af bestyrelsen i Lokalafdeling Hovedstaden, fagr den blev nedlagt).

Ad. punkt 3 Planleegning af generalforsamlingen d. 29. april i Aarhus

3 bestyrelsesmedlemmer er pa valg i 2024 efter den vedteegtsbestemte valgperiode pa 2 ar, og
alle gnsker at genopstille. Det drejer sig om Sune Schackenfeldt, Camilla Arnsberg, Lise Jahn
Kraglund. Ud over valg af 3 bestyrelsesmedlemmer skal der til generalforsamlingen vaelges to
suppleanter til bestyrelsen for en étarig periode.

Bestyrelsen har tidligere vedtaget beslutning om forhgjelse af kontingent med 5 pct. arligt.
Bestyrelsen indstiller derfor forslag til Generalforsamling om forhgjelse af kontingent, sa kontingent
for 2025 bliver pa 375 kr. arligt for et personligt medlemskab og 515 kr. arligt for et
familiemedlemskab. (Kontingentet for 2024 er 355 kr. arligt for et personligt medlemskab og 490 kr.
arligt for et familiemedlemskab). Desuden indstilles revisor til genvalg

Anja Nordstrgm Klett orienterede derudover om tidsplanen for indkaldelse, opstilling og endelig
dagsorden for bestyrelsesmgdet. Bestyrelsen har derudover gnsket at supplere generalforsamling
med en aktivitet, der kan supplere generalforsamlingen, hvilket Anja Nordstrgm Klett fortalte
planerne for.

Generalforsamlingen afholdes d. 29. april 2024 i Aarhus kl. 18-20.



Ad. punkt 4 Godkendelse af ansggninger til ECFC-konference 2024

Liste over ansggere var sendt til bestyrelsen forud for mgdet. Listen over ansggere, der enten har
sggt med Abstract eller som leder af et CF-Center eller inviteret af konferencen var forinden fagligt
godkendt af forskningsudvalget.

Bestyrelsen besluttede, at alle ansggere, der har sggt med abstract, er inviteret af konferencen,
eller er leder af en afdeling under CF-Centrene kan fa tilskud. Ansggere udenfor disse kategorier
modtager ikke tilskud fra foreningen til deltagelse i ECFC-Konferencen i 2024.

Ad. punkt 4 Diskussion forskningsstgtte til internationale konferencer og
mader

Til dette ars ansggning om statte til ECFC-konferencen og godkendelse heraf fra Leegeradet er det
blevet meddelt Sekretariatet, at der er faerre muligheder for at opna statte til konference- og
madedeltagelse for fagpersonalet pa CF-Centrene. Det betyder ogsa, at muligheden for at benytte
sadanne internationale konferencer og mgder til kompetenceopbygning og efteruddannelse af
fagpersonale desvaerre er blevet begraenset. Derfor er der fra Laegeradet udtrykt gnsker til bredere
og transparente kriterier for uddeling til international konference- og madedeltagelse, der ogsa kan
understatte efteruddannelse af fagpersonale pa CF-Centrene, der ikke opfylder nuveerende
stgttebetingelser.

Bestyrelsens gnsker et forslag til, hvordan sadanne uddelingskriterier kan udformes til beslutning
inden naeste ars ansggning til ECFC-konferencen. Denne opgave har Leegeradet pataget sig mod
naeste bestyrelsesmgde.

Ad. punkt 6 Godkendelse af opdateret 2030 malsaetningen

En opdatering af nuvaerende malsaetningen 2030 for foreningen har veeret drgftet pa
bestyrelsesseminaret 2023 i august og igen pa Bestyrelsesmgdet i november. P& den baggrund
har Anja Nordstrgm Klett udarbejdet forslag til en opdatering af foreningens malsaetning 2030.

Forslaget blev godkendt med et gnske om tilfgjelse af understattelse af kompetenceudvikling og
efteruddannelse i malszetningen vedrgrende "Optimal behandling af cystisk fibrose”. Desuden var
det et gnske, at malszetningernes succeskriterier ogsa bliver offentliggjort. Anja Nordstram Klett
tilfgjer disse eendringer og offentligger opdateringen af Malsaetning 2030 herefter pa foreningens
hjemmeside.

Ad. punkt 7 Orientering fra Cystisk Fibrose Centrene v/leegerne

| Hanne Vebert Olesen fraveaer orienterede Sgren Jensen-Fangel fra CF-Centeret pa AUH. Pa
voksenomradet er der kommet flere patienter til, siden Centeret og Centerets ressourcefordeling
blev etableret pa AUH. Det betyder, at der i dag er feerre ressourcer pa CF-Centeret set i forhold til
antallet af patienter, hvilket har betydning for afdelingens fleksibilitet og mulige tider samt



plejepersonale. Dette har afdelingen fokus pa. Positivt er det, at der er kommet endnu flere
fagpersoner til afdelingen med interesse for cystisk fibrose. Samtidig ses der frem til det
kommende Klinikmgde med Rigshospitalet, hvor de nye behandlinger; patienter, der ikke kan
modtage de nye behandlinger; samt behandling af patienter med moderate mutationer er pa
agendaen.

Marianne Skov og Tania Pressler orienterede om CF-Centeret i Kgbenhavn. Pa bgrneomradet er
der endnu ikke fundet en erstatning til Tania Pressler, men der arbejdes pa en lgsning herfor. Pa
voksenomradet er cystisk fibrose godt deekket ind med laeger. Generelt er der pa bade bgrne- og
voksenomradet fiernet stattefunktioner i form af bl.a. psykologer og socialradgivere pa
Rigshospitalet, hvilket ogsa pavirker CF-omradet. Det er CF-Centerets oplevelse, at patienter og
deres familier i hgjere grad derfor sgger patientforeningens radgivningstilbud i stedet.

Pa bagrneomradet pa Rigshospitalet er igangsat et forsgg med udvalgte patienter blandt barnene,
hvor patienterne kommer mindre hyppigt til kontrol det naeste ar. Generelt er der fokus pa — ikke
kun i Danmark, men hele verden — hvordan behandlingen af cystisk fibrose kan tilretteleegges
bedst for de patienter, der oplever god gavn af de nye og mere effektive behandlinger eller har
milde til moderate varianter af CF, i og med at det fortsat er ngdvendigt at fglge patienten ngije,
ligesom der opstar nye og andre behandlings- og stgttebehov.

Barn i alderen 2-5 ar er blevet igangsat med behandling af Kaftrio, hvor muligt, og derudover
forventes det, at der internationalt bliver igangsat forsgg med behandling af Kaftrio for bgrn ned til
1 ar senerei ar.

Ad. Punkt 8 Orientering fra sekretariatet

Anja Nordstrgm Klett orienterede om personalesituationen i forhold til de organisationsaendringer,
der har veeret gennemfgrt i lgbet af 2023.

For medlemsaktiviteter orienterede Anja Nordstrgm Klett om, at foreningen var ved at undersgge
mulighederne for at opdatere foreningens informationsmaterialer i form af foldere mv., da der med
de nye og mere effektive behandlinger ses nye behov for information og stette i alle aldersgrupper,
seerligt i forbindelse med forskellige livsovergange.

Anja Nordstrgm Klett orienterede desuden kort om foreningens generelle planer for
medlemsaktiviteter, kommunikation og fundraising for 2024, samt om nuveaerende patientpolitiske
indsatser og meaerkesager i forhold til optimal behandling af barn, unge og voksne med cystisk
fibrose.

Ad punkt 9 Evt.

Ingen punkter til eventuelt.
/Anja Nordstrgm Klett, 29. februar 2024



