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Deltagere: Sune Schackenfeldt, Michala Heg Daimar, Jergen Bardenfleth, Tacjana Pressler, Lars Christian Dstergreen
Mads Pagh Nielsen (lokalafdeling Nordjylland), Ann Klausen (lokalafdeling Syddanmark), Linda Kirstein Holm
(lokalafdeling Hovedstaden), Marianne Skov (leegerddet), Helle Ousted (sekretariatet), Erik Wendel (sekretariatet -
referent)

Afbud: Hanne Vebert Olesen, Niels Hoiby, Kim G. Nielsen, Jimmi Jahn Kraglund (lokalafdeling Midtjylland),
Helle Krogh Johansen (lzegerddet)

I. Konstituering af bestyrelsen (formand og nastformand)

Bestyrelsen konstituerede sig med Sune Schackenfeldt som formand og Michala Heg Daimar som
naestformand.

2. Evaluering af generalforsamlingen v/ Sune Schackenfeldt

Generalforsamlingen blev afholdt i Handicaporganisationernes Hus i Taastrup den 20. april 2016. Der var
flere deltagere end tidligere ar. Det skyldtes givetvis, at generalforsamlingen skulle stemme om &ndring af
foreningens vedtagter. Generalforsamlingen blev derfor afviklet efter en mere formel procedure med
indskrivning og skriftlig afstemning. Forlgbet af generalforsamlingen var godt, og den blev flot afviklet under
ledelse af dirigenten, Jesper Villumsen. Naste generalforsamling afholdes d. 26. april 2017 i Jylland.

3. Det videre arbejde med bestyrelsens forslag til vedtaegtsaendringer
v/ISune Schackenfeldt og Michala Heg Daimar

Bestyrelsens udkast til ndring og modernisering af foreningens vedtaegter blev nedstemt pa
generalforsamlingen med et spinkelt flertal. Nedstemningen blev taget til efterretning. Bestyrelsen udtrykte
generel anerkendelse af vedtaegtsudvalgets arbejde med at modernisere vedtzgterne. Linda Kirstein Holm
kommenterede, at der var tale om et godt arbejde, og at der fra lokalafdeling Hovedstaden var opbakning
til alle vedtegtsaendringer med undtagelse af punktet om lokalafdelingernes reprasentation i foreningens
bestyrelse. Det blev aftalt, at der arbejdes videre i arbejdsgruppen, som gerne udvides med nye
medlemmer. Arbejdsgruppen skal se pa vedtegtsendringerne fremadrettet og mulighederne for justeringer.
Der var enighed om, at punktet om lokalafdelingernes reprasentation i bestyrelsen skal Igses via dialog.
Michala Heg Daimar, Lars Christian @stergreen og Linda Kirstein Holm udger en arbejdsgruppe, der ser pa
de relevante @ndringer.

4. Orkambi v/Tania Pressler

KRIS - Koordineringsradet for ibrugtagning af sygehusmedicin har pa sit mede den |3. april 2016 givet et
forelabigt afslag pa national ibrugtagning af produktet Orkambi® som standardbehandling til cystisk fibrose
patienter, som er homozygote for mutationen deltaF508 i CFTR genet. Arsagen er, at man ikke har fundet
data overbevisende og savner dokumentation for behandlingseffekter over lengere tid. Ansggningen er
indsendt af de to Cystisk Fibrose Centre i Danmark pa hhv. Rigshospitalet og AUH Skejby.

Centrene skenner, at KRIS generelt er positive overfor behandling med Orkambi til en mindre gruppe af
cystisk fibrose patienter med udpraeget grad af sygdom i lungerne. Centrene har derfor indsendt en ny
ansegning til KRIS med kriterier for, hvilke patienter, der ber tilbydes behandlingen.



2 ars studier med Orkambi er afsluttet, og man afventer nu, at resultaterne offentliggeres i labet af
2016/2017. Nar resultaterne fra disse studier er offentliggjort, vil centrene vurdere, om der skal sages om
tilladelse til flere patienter.

Sekretariatet har udarbejdet et holdningspapir som respons pa KRIS’ afslag pa Orkambi som
standardbehandling. Holdningspapiret blevet vedtaget af bestyrelsen. Det offentliggares pa hjemmesiden.
Bestyrelsen besluttede, at foreningen afventer, at KRIS tager stilling til centrenes nye ansggning. Nar denne
beslutning er klar, evaluerer foreningen situationen og eventuelle tiltag.

5. Tilskud til kongresser v/IKim G. Nielsen

Overlzge Kim G. Nielsen fra Dansk Barnelungecenter pa Rigshospitalet (hvor Cystisk Fibrose Centret for
bern og unge i Kabenhavn hgrer hjemme) har foreslaet, at foreningen ogsa stotter forskere, som skal
presentere cystisk fibrose relevant forskning pa andre internationale lungekonferencer.

Foreningen har hidtil ydet gkonomisk stette til kongresdeltagelse til forskere, der har et accepteret
videnskabeligt arbejde (abstracts), eller som er sarligt inviteret til at holde foredrag eller lede en session pa
kongressen pa den arlige Europziske Cystisk Fibrose Kongres (ECFS Conference) og den arlige
Nordamerikanske Cystisk Fibrose Kongres (NACFC Conference).

Bornelungecentret arbejder med forskning i lungesygdomme, som blandt andet vedrerer cystisk fibrose.
Flere af forskningsprojekterne prasenteres ogsa pa internationale lungekongresser. De internationale
lungekongresser er generelt starre end cystisk fibrose kongresserne og fokuserer kun pa lungeaspekter,
der udger et vasentlig problem ved cystisk fibrose. Lungeaspekterne fylder mindre pa de rene cystisk
fibrose kongresser, da disse kongresser omhandler alle aspekter ved sygdommen. Pa lungekongresserne
deles forskningsresultaterne med fagpersoner uden for den snavre cystisk fibrose kreds, som kan give nye
inputs til forskningsprojekter og behandlinger. Malet er ogsa at @ge synligheden af cystisk fibrose relevant
forskning i relation til ansggning af EU forskningsmidler.

Bestyrelsen besluttede, at foreningen fremover ogsa kan yde tilskud til kongresdeltagelse til andre relevante
kongresser, safremt det kan begrundes med, at det kommer foreningen til gode. Det forventes ogsa, at
disse projekter prasenteres for foreningen fx i form af en kort videoprasentation og skriftligt materiale i
let forstaeligt dansk. Endvidere er ansgger fortsat forpligtet til at sege om gkonomisk tilskud fra andre
sider. Behovet for statte til andre kongresser skennes at vare |-3 deltagelser pr. ar. Denne udgift tillegges
foreningens budget 2016 for kongresdeltagelse.

Ud fra foreningens gkonomi vurderes det fortsat fra ar til ar, hvor meget der samlet kan gives i tilskud til
prasentation pa kongresser og forskningsstipendier.

6. Foreningens holdning til CRISPR teknologien

Et flertal i Etisk Rad besluttede i april maned 2016 at advare imod den sakaldte CRISPR teknologi, der
blandt andet kan give mulighed for at genmodificere befrugtede =g og dermed fravalge alvorlig arvelig
sygdom for et kommende barn og kommende generationer.

Helle Ousted orienterede om henvendelserne fra pressen om emnet og foreningens holdningspapir, som
var sendt til bestyrelsen og findes pa hjemmesiden. Bestyrelsen gav sin opbakning til orienteringen,
pressehandteringen og holdningspapiret.

7. Orientering fra formandens magder med hospitalsledelserne pa Rigshospitalet og AUH
Skejby v/ Sune Schackenfeldt

Formanden har afholdt lzbende dialogmader med de gverste ledelser pa de to hospitaler, hvor Cystisk
Fibrose Centrene hgrer hjemme. Det er svert at male konkrete resultater af mgderne, men ledelserne
anerkender Cystisk Fibrose Foreningen som en hgringspart med sterke og velunderbyggede faglige



argumenter. Formanden fortsatter mgderakken med ledelserne og sgger at etablere en endnu bedre
forstaelse for patientgruppens vilkar og behov.

Bestyrelsen diskuterede, hvilke omrader af behandlingen som foreningen kunne iverksatte konkrete
aktioner for forbedrede tiltag. Det blev fremfert, at centrene generelt ikke lever op til de europziske
standarder for personale pa fagomraderne indenfor cystisk fibrose. Tilbuddet om fysioterapi pa centrene er
iseer mangelfuldt.

Bestyrelsen besluttede, at foreningen/sekretariatet skal ga i dialog med centrene for at afdekke konkrete
indsatsomrader og tiltag.

8. Bankforbindelse

Et medlem har forespurgt, om bestyrelsen har overvejet, hvilken bank vi skal bruge til foreningens
forretninger. Forespargslen kommer i forbindelse med medieomtale af, at der er banker, der radgiver deres
kunder om skattely.

Foreningen bruger primart Jyske Bank og Danske Bank men har ogsa engagementer med andre banker.
Bestyrelsen folger udviklingen pa bankomradet og evaluerer Iazbende, om der skulle vere behov for
zndringer.

9. Kort orientering om organdonationskampagne v/Helle Ousted

En rekke foreninger med fokus pa organdonation arbejder pa en ny national organdonationskampagne, som
en efterfelger af Giv Livet Videre kampagnen, der blev gennemfert i 2015. Kampagnen gennemfgres til
foraret 2017, og der arbejdes stadig pa kampagnebudskabet, der som udgangspunkt hedder Gav Livet
Videre og hylder, dem der gav livet videre via organdonation. Helle Ousted holder bestyrelsen orienteret.

10. Eventuelt

Revidering af nationale retningslinjer for fosterdiagnostik

Helle Ousted orienterede om Sundhedsstyrelsens arbejde med at revidere retningslinjerne for
fosterdiagnostik fra 2004. Arbejdet har foregaet i en arbejdsgruppe med bred faglig reprasentation af
regionerne, faglige selskaber og brugersammenslutninger. Gravide tilbydes i dag fosterdiagnostik i I.
trimester for flere sygdomme, som er karakteriseret som en hgjrisikogruppe, men denne gruppe inkluderer
ikke cystisk fibrose. Der har i kommissoriet for arbejdsgruppen varet lagt op til at det var mindre
justeringer. Det har derfor ikke vaeret oplagt at bringe cystisk fibrose op som et tilbud til alle gravide.

Resultatet fra arbejdsgruppen vil snart blive sendt i hering.

Helle spurgte, om bestyrelsen gnskede, at foreningen i et hgringssvar foreslar, at cystisk fibrose indarbejdes
som en mulighed i hgjrisikogruppen i den naste evaluering. Det var der tilslutning til. Sekretariatet
udarbejder et forslag i samarbejde med centrene.

Lokalafdeling Hovedstaden

Anne-Mette Negaard har gnsket at stoppe som lokalafdelingens reprasentant i foreningens bestyrelse.
Linda Kirstein Holm deltog derfor som repraesentant pa bestyrelsesmadet. Bestyrelsen bgd Linda
velkommen, og Linda prasenterede sig kort for de gvrige deltagere. Linda oplyste, at lokalafdeling
Hovedstaden pa et mgde torsdag d. 26. maj 2016 vil beslutte, hvem der fremover skal reprasentere
lokalafdelingen i bestyrelsen.

30. maj 2017/ Erik Wendel, referent



