Landsforeningen til Bekeempelse af

Gystisi(i-Eibrose

Danish Cystic Fibrosis Association

Referat af

Bestyrelsesmgde afholdt tirsdag den 20. marts 2007
- med deltagelse ogsa af Leegerddsmedlemmer.

DAGSORDEN med kort beslutningsreferat i kursiv under hvert punkt (en nyhed!)

1. Godkendelse af referat af Bestyrelsesmgde 11. december 2007.
Godkendt uden bemaerkninger!

2. Meddelelser fra Formanden, herunder om:
1. Mgde med Bestyrelsens LAY-medlemmer 30.01.2007

Emnet om offentlig adgang til dagsorden og kort beslutningsreferat blev drgftet. Det
blev vedtaget at offentligggre begge dele pa foreningens hjemmeside fra nu af.
Undtaget herfra er personfglsomme informationer, se ogsa 2.2.
Der blev orienteret om mgdet med laeg/Lay-medlemmerne (ikke-leeger) med hen-
blik pa at lave "Hensigtserklering af Lay-medlemmer af CF-Foreningens bestyrelse
— Forventninger til Behandling af Cystisk Fibrose”. Se 3.1.

2. Vedteegter.

Falgende er pa valg til Bestyrelsen i 2007: Lone Kristensen (repraesenterende
+15ar CF-patienterne), Hanne Vebert Olsen, Niels Hgiby og Jgrgen Bardenfleth — al-
le villige til genvalg, Peter Steen Pedersen, der ikke genopstiller. | december 2006
meddelte Professor P.O. Schigtz, at han gnskede at udtreede af CF-Bestyrelsen.

Det blev ogsa vedtaget at viderefgre processen med at revidere foreningens ved-
teegter, herunder opleeg (Formanden tager initiativet) og 2 mgder (Jst/Vest d. 9.
oktober og 23. oktober) i efteraret med medlemmerne til viderebearbejdelse og fo-
relaeggelse pa foreningens generalforsamling i foraret 2008.

3. Debat 14.-18. marts 2007 pa cff.dk / Diskussionsgrupper / CF-familieforum / Emne:
Kommunikation med bestyrelsen i CFF. (Bilag: Worddok. 11 sider) — herunder HWT’s
anmodning af 18.ds. til Bestyrelsen om stillingtagen til hendes anseettelsesforhold som
sekretariatschef (s. 10-11).

Bestyrelsen bakker fuldt op om Sekretariatschefen. Formanden skriver pa CF-
Foreningens hjemmeside.

4. Andre informationer fra Formanden.
105.706 DKK bevilget til 3 forskningsprojekter p& Skejby og RH:
1) Giver konditionstreening bedre livskvalitet.... (Anne Mette Schmidt, Ulla Jacob-
sen, P. O. Schigtz, SKS.) Ansggt belgb 378.000 kr.
Bevilget startstgtte 20.000 kr. — se nedenfor om startstgtte.
2) Validation of the Danish CFQ.... (Vibsen Bregnballe/SKS og Liat D. Lund/RH).
Ansggt og bevilget belgb 43.706 kr.
3) Typning og identifikation til arts-niveau af Burkholderia stammer isoleret fra dan-
ske patienter med cystisk fibrose (Niels Ngrskov-Lauritzen/SKS).
Ansggt og bevilget belgb 42.000 kr.

Fra nu af vil bestyrelsen yde 20.000 DKK som startstgtte til projekter, der er god-
kendte af Leegeradet, som fgrst kan udbetales, hvis den samlede finansiering af
projektet er opnaet fra anden side.

Endvidere vil CF-Foreningen tilstreebe at yde et Introduktions-stipendium til unge
forskere, ca. 120.000 DKK, en gang om aret. Det er vigtigt for at styrke CF-forsk-
ningen og tiltreekke flere unge laeger til omradet.
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3. Update om mgder vedr. Patientdata / Centerbehandling:

1. Mgde pa Skejby Sygehus 5.02.2007 med deltagelse fra CFF af Formand Bjarne Hansen,
Bestyrelsesmedlemmer Annegrete Simonsen og Erik Wendel samt Hanne WT. Referat
af et godt og konstruktivt magde pa Skejby Sygehus med hospitalsledelsen, hvor CF-
Foreningen endnu engang fremfgrte hovedsynspunktet - at bedste behandling for alle
patienter er malet.

2. Mgde i Arbejdsgruppen i Sundhedsstyrelsen 14.03.2007 (referat endnu ikke modtaget).
Palagt af Sundhedsstyrelsen er lsegerne ved at udarbejde en rapport over behandlings-
resultater fra de to CF-centre, og artiklen bliver offentliggjort i CF-Bladet inden som-
merferien, og i forleengelse af denne bliver der udarbejdet feelles retningslinier for CF-
behandling i Danmark.

4. Orientering om RH’s Family Advisory Board og SKS’ CF-Kontaktgruppe.

1. Afholdt indledende mgde pa RH’s Ambulatorium med henblik pa at klarleegge indhold
og form, herunder et mere mundret navn. Det er et brugerrad. Der blev bl.a. diskuteret
brugernes gnsker til ambulatoriebesgg og lettere adgang til behandlingsinformation pa
en hjemmeside.

2. Pa Skejby er der ogsa afholdt mgde med nyt brugerrdd. Gruppen kalder sig indtil videre
CF-Kontaktgruppe. Her blev bl.a. diskuteret opslagstavle pa CF-afdelingen, nyudviklet
ambulatorie/kontrol skema, som ogsa kan bruges i patient/foreeldre dialog, indretning
af voksen CF-afsnit pa Skejby, hvordan man tager imod ny patienter.

5. Om foreningens arbejde

1. CF-Foreningens regnskabsmedarbejder bortgéet efter sygdom. Hanne vil genplacere og
evt. udvide arbejdsomradet med flere administrative rutiner.

2. Foreningens hjemmeside er under ombrydning, det er en stgrre sag, som forventes at
tage 3-6 maneder.

3. CF-Blad nr. 1. udkommer snarest, CF- Blad nr. 2. kommer inden sommerferien.

4. Behov for at udarbejde/opdatere pjecer om CF til uddeling i bl.a. bgrnehaver og skoler.
Foreningen sgger input og ideer fra medlemmerne. Sygepl. Annelise Hansen, netop fra-
tradt CF-Center-RH, har givet tilsagn om at medvirke pa frivillig basis som tovholder.

5. Ritter Classic haber p& 80-100 deltagere fra CF-Foreningen, det er sgndag d. 17. juni i
Taastrup.

6. Etablering af Retningslinier for samarbejde med CF-lokalgrupper/foreninger i DK
Udvalg nedsat til at udarbejde retningslinier for samarbejde mellem CF-Foreningen og lo-
kalforening/lokalgrupper. Medlemmer er Peter Fristrup, Michala Daimar, Erik Wendel og
Hanne Tybkjeer. Oplaeg Klar til neeste bestyrelsesmgde.

7. Generalforsamling /7 arsmgder
Generalforsamling og arsmade er fastlagt til mandag d. 14. maj kl. 18:30 p& RH. Arsmgdet
pa Skejby afholdes kl. 18:30 d. 22. eller 29. eller 31. maj. Dato aftales med SKS-centret.

8. Eventuelt - Forslag stillet af AnaKarina Thonke d. 14.03.2007:

1. Jeg vil nok bare at bestyrelsen skal have et punkt under Eventuelt som skal hede "Abenhed"...
maske kan nogen fra bestyrelsen skrive lidt om bestyrelsens arbejde, hvornar det afholdes mg-
der, hvordan man kontakte bestyrelsen og hvad man kan forvente at f respons pa fra bestyrel-
sen som menig medlem af foreningen.. Mvh / AK

Se ovenstaende, punkterne 2.1, 2.2 og 2.3

9. Dato for naeste Bestyrelsesmgde.
Neeste mgde er mandag d. 14. maj 2007 kl. 16. og neeste igen mandag d. 17. sept.

Der var afbud fra: Best.medl. Lone Kristensen og Hanne Vebert Olesen
Leegerddsmedl. Helle Krogh Johansen, Kim G. Nielsen og Marianne Skov.

Med venlig hilsen

Jargen Bardenfleth, referent
20. marts 2007



