Cystisk Fibrose

foreningen

REFERAT AF BESTYRELSESM@DE
21. november 2013

Deltagere:

Sune Schackenfeldt, Michala Hsg Daimar, Tacjana Pressler, Niels Hgiby, Ann Klausen, Anne-Mette Negaard, Cecilie Herlgw, Lars
Christian @stergreen, Jargen Tscherning (via Skype) og Mads Pagh (via Skype).

Marianne Skov (CF-laegerddet), Erik Wendel og Helle Ousted (CF-sekretariatet).

Afbud fra:
Hanne Vebert Olesen, Jgrgen Bardenflet, Kim G. Nielsen, Helle Krogh Johansen (CF-laegerddet).

DAGSORDEN

1. Status pa Screening for Cystisk Fibrose hos nyfgdte: Helle orienterede om CF-Foreningens kampagne for indfgrsel
af neonatal screening for CF i DK. Kampagne resulterede i mere end 25 avisartikler og interviews.

Repraesentanter for CF-centrene og Dansk Pzediatrisk Selskab var i dagene f@r bestyrelsesmgdet til mgde med
Sundhedsstyrelsen. Resultatet af mgdet vurderes til at vaere positivt, og CFF haber pa at neonatal screening indfgres
snarest muligt.

2. Retningslinjer for tilskud til kongresdeltagelse: Helle havde udsendt et udkast til en mindre revision af CF-
Foreningens retningslinjer for gkonomisk stgtte til kongresdeltagelse, iszer for at forenkle proceduren i forbindelse
med udbetaling af kongresstgtten. Retningslinjerne blev vedtaget med en tilfgjelse om, at cheferne pa CF-centrene
ogsa kan modtage kongresstgtte. Niels og Tanja kommer med formulering af teksten om tilskudsberettigede.

3. Budget/estimat 2013: Det fremsendte estimat for 2013 blev godkendt.

4. Budget 2014: Helle gennemgik budgettet. De afsatte belgb til forenings forskning- og kongresstgtte blev
diskuteret. Der var enighed om, at CFF skal fokusere pa gge stgtten til forskning, idet man samtidig erkendte at
foreningens nuvaerende midler hertil er begraenserede. Der arbejdes pa at skaffe flere midler forskning.
Budgetudkastet blev vedtaget.

5. Udlgb af lejemal pa Strandboulevarden 47B, 1 - hvad sa?: Sune orienterede om det planlagte ophgr af det
nuvaerende lejemal pa Strandboulevarden for CF-sekretariatet med udgangen af 2014. Fraflytningstidspunktet er
imidlertid aendret til april 2014 og CFF har faet tilbud om, at flytte videre sammen med Lungeforeningen i andre
lokaler i neerheden. CFF har samtidig faet et attraktivt tiloud om at flytte sekretariatet til Handicaporganisationers
Hus i Taastrup. De fremtidige senarier blev diskuteret og en enig bestyrelse valgte, at opsige det nuvaerende lejemal
med fraflytning pr. 31. marts og flytte sekretariatet til Hgje Taastrup pr. 1. april 2014.

6. Evt. Mg@dedeltagelse via Skype blev afprgvet. Udbyttet af Skype-deltagelsen var ikke optimalt.
Hvis Skype skal benyttes fremover, skal det ske via en bedre teknisk Igsning og en tovejs-videoforbindelse.
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