Dansk Cgliaki Forening

REFERAT

Bestyrelsesmgde: 3-4. februar 2017
Sted: Fangel Kro, Odense
Tidspunkt: 17.00-15.00

Deltagere

Dorte Hagedorn (DH) Formand (deltog ikke i pkt. 7, 13, 14 og 16)
Birgitte Viereck (BV) Naestformand

Gry Revall Klzerke (GRK) Kasserer (deltog ikke i pkt. 1-10 og 15)

Birthe Pind Lavrsen (BPL) Bestyrelsesmedlem (deltog ikke i pkt. 13 og 16)
Terese Gerdts (TG) Bestyrelsesmedlem

Annette Hansen (AH) Bestyrelsesmedlem (deltog ikke i pkt. 13 og 16)
Sara Ward Pallesen (SWP) Bestyrelsesmedlem

Thomas Krogholt Christiansen (TKC) Suppleant (deltog ikke i pkt. 7, 13, 14 og 16)
Edna Stage (ES) Suppleant

Lisa Ahlgren (LAH) Sekretariatsleder

Punkter til behandling
1) Godkendelse af dagsorden

Bestyrelsen godkendte dagsorden med fglgende tilfgjelse:
- Et nyt pkt. 6) UngeCamp samt pkt. 7) Fa styr pa allergener. Som konsekvens heraf a&endres
nummereringen af efterfglgende dagsordenspunkter saledes at det tidligere pkt. 6

Forretningsorden bliver til pkt. 8 osv.

2) Valg af ordstyrer og referent

Bestyrelsen valgte BV til ordstyrer og LAH til referent.

3) Godkendelse af referat fra sidste mgde
Bilag 1. Referat fra bestyrelsesmg@de 11-12.11.2016 var udsendt inden mgdet. Referatet var allerede
godkendt elektronisk.
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4) Orientering
a) Formanden/forretningsudvalget
DH, LBA og LAH har veeret til mgde med Thermo-Fisher vedr. et evt. samarbejde omkring en
diagnosticeringskampagne lignende den coeliac.uk har kgrt det sidste ar. Bestyrelsen drgfter sagen
under pkt. 12.

DH far stadig mange henvendelser vedr. merudgiftssagen fra frustrerede medlemmer, som gerne
vil vide hvad de selv kan ggre og hvad foreningen ggr i forhold til situationen.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

b) Sekretariatet

i. Driftsstatus og prioriteringer
AST 67-16 fylder stadig meget. Arbejdet med merudgiftssagen gar ud over driftsopgaver som fx
annoncesalg, kommunikation, projekter som Rask med cgliaki (patientskole/mentorordning) og
ledelsesinformation. Der er fortsat brug for at holde fast i en stram prioritering ift
grundlaeggende kerneopgaver i driften. Prioriterede omrader siden sidste mgde:
- AST 67-16)
- Udsendelse af kontingentopkraevninger 2017 (betalingsfrist er den 15. februar).
- Bogholderi (aktivgrupper).
- Revision 2016.
- Sundhedsfremmepuljen 2017 (se pkt. 4 b iv) samt Bladpuljen (distributionstilskud CgliakiNyt)
Prioriterede opgaver i den kommende tid:
- AST67-16
- Revision 2016.
- Generalforsamling og landsmgde.
- Projektregnskaber: AKT2015/2016 og Handicappuljen.
- Ansggning til FamilieKurser — Udviklingspuljen (hvis tiden er til det).
- Mgde med aktivgruppeledere/kontaktpersoner.
- Udarbejdelse af retningslinjer for UngKontakt.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

ii. Ferieplan 2017
Sekretariatet holder lukket i uge 7 samt onsdage i februar. Der er forelgbigt planlagt
sommerlukket i ugerne 27, 28, 29, 30. BV passer telefonen i den normale telefontid, nar
sekretariatet er lukket.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.
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Medlemsstatistik
Bilag 2 Medlemsstatistik 2016 blev uddelt til mgdet.
Medlemstal 2016

Indgdende medlemstal 1/1 2016 2.784
Udgdende medlemstal 31/12 2016 2.946
| alt, indmeldte 378
| alt, udmeldte 216
Forandring pa arsbasis i tal 162
Forandring pa arsbasis i % 6

Medlemstal 01-2017

Indgaende medlemstal 1/1 2017 2.948
Udgdende medlemstal 31/1 2017 2.938
| alt, indmeldte 45
| alt, udmeldte 55
Forandring i tal -10
Forandring i % -1

Fordelingen ift medlemstype fremgar af bilag 2.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

. Offentlige puljer

Sundhedsfremmepuljen

Der er indsendt to projektansggninger, hvor DCF ansgger om midler til:

1) Etablering af en ”"Cgliakiradgivning” (et radgivningsprojekt for personer med cgliaki, deres
pargrende og fagpersoner). Samlet budget: 355.437 kr. Ansggt belgb: 334.249 kr.
Egenfinansiering: 21.188 kr. (distribution af trykte informationsmaterialer,
medarbejdertimer, pc samt tIf. abn.).

2) Eninterviewbog om at leve med cgliaki. Arbejdstitlen er “Jeg har cgliaki”. Ansggt belgb:
Samlet budget: 329.618,76 kr. Ansggt belgb: 313.618,76 kr. Egenfinansiering: 16.000 kr.
(korrektur, revision, anerkendelsesgaver).

Udviklingsstgtte til projekter for mennesker med handicap, saerligt socialt udsatte samt til
integrationsprojekter.

Dette er en genudmelding i 2017 af puljen fra 2014 (Satspuljeaftalen). Puljen skal sgges senest
den 17. februar, kl. 12.00. LAH lufter muligheden for at DCF ansgger om midler til at
gennemfgre to FamilieKurser i 2017 (men bemaerker den korte ansggningsfrist, generel travihed
grundet merudgifter og revision samt forestaende ferie). Bestyrelsen opfordrede LAH til at
ansgge om midler til to FamilieKurser, hvis de tidsmaessige ressourcer kan afszettes. Eventuelle
bevilligede midler skal bruges inden den 31. december 2017.
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Bladpuljen
Arets ansggning til bladpuljen vedr. distribution af CgliakiNyt er sendt til Kulturstyrelsen.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

5) Rapportering vedr. szerlige bestyrelsesansvarsomrader og arbejdsgrupper

6)

a)

b)

c)

d)

Familieweekender (TKC — Sjaelland/BPL - Jylland)
Planlzegningen for begge familieweekender er i gang. Familieweekender kaldes fremover for
FamilieCamps. Der er aftalt at begge FamilieCamps skal annonceres via nyhedsbrev.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

AOECS (TG)
TG og MR har skrevet en artikel til CgliakiNyt. Der er europaeisk ungecamp den 24-31. juli i Alicante,
Spanien. DCF deltager ikke.

Bestyrelsen tog orientering til efterretning.

Nordisk-Baltisk Samarbejdsmgde 2017 (TG&LAH)

LAH orienterede om at planleegningen af Nordisk-Baltisk Samarbejdsmgde ikke endnu er
pabegyndt grundet arbejdet med merudgiftssagen (m@dedatoer er fastsat og invitationerne er
sendt ud). Der er i ar ikke spgt midler fra Nordisk Ministerrad. Arrangementet er udgiftsneutralt for
DCF — dog egenfinansiering i form af planlaegningstimer.

BV kontakter Arp-Hansen for tilbud pa vaerelser og konferencelokale. LAH sender et forelgbigt
oplaeg til antal vaerelser, konferencelokale og bespisning.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

Aktivgrupper (BV)

BV orienterede om at aktivgruppelederen i Syd- og Senderjylland er stoppet. BV overtager
aktivgruppelederrollen. Aktivgruppeledermgdet i 2017 bliver den 26. marts. BV orienterer
aktivgruppelederne.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

UngeCamp
SWP beder bestyrelsen om at tage stilling til deltagerprisen for arets UngeCamp.

Bestyrelsen besluttede at deltagerprisen for UngeCamp skal veere 150 kr. per person. Deltagernes
transport kan refunderes efter regning og ifglge de af bestyrelsen vedtagne “Retningslinjer for daekning
af udgifter i forbindelse med frivilligt arbejde”.
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7) ”Fa styr pa allergener”
DCF har modtaget en forespgrgsel fra Teknologisk Institut om et samarbejde vedr. udviklingsprojektet
"Fa styr pa allergener”. Projektets formal er at udvikle en ny metode, som simultant kan male et panel
af allergener, der i dag kun kan males kvalitativ eller via indirekte maling. Med de malemuligheder der i
dag star til radighed, er mange fgdevarevirksomheder tvunget ud i at spormaerke ungdigt. Dette er til
stor gene for de 5-7 % af befolkningen, som lider af fgdevareallergier eller cgliaki, og giver et forkert
indtryk af produktionens styring og fédevarens indhold. En ny malemetode vil bl.a. medvirke til:
- Mindre spormaerkning
- Feerre tilbagetrakninger
- Mere effektiv produktion
- Beskyttelse af forbrugere med cgliaki (og fgdevareallergier)

Projektets formal knytter sig direkte til DCF’s overordnede malsaetning: "Tryg og tilgeengelig mad for
alle” samt det strategiske indsatsomrade ”Fortalervirksomhed” ift. pavirkning af fédevarebranchen for
at fremme vilkarene for cgliakere (udbud, maerkning af fédevarer samt fgdevaresikkerhed).

DCF bliver spurgt om foreningen vil deltage som projektpartner/sparringspartner/styregruppemedlem
med udgangspunkt i at foreningen repraesenterer nogle af de mennesker, som lider under, at
fedevareindustrien har udfordringer med at styre allergener i produktionen og derefter maerke
fedevarerne korrekt og sikkert.

@konomiske konsekvenser

Ingen. Projektet s@ges ved Innovationsfonden Grand solution i foraret 2017. Medfinansiering sker via
de timer, DCF laegger i projektets Igbetid (2-3 ar). Udgifter til kgrsel til projektmgder og eventuel
forplejning refunderes.

Bestyrelsen tilkendegav at DCF gerne vil deltage som

projektpartner/sparringspartner/styregruppemedlem, safremt projektet modtager skonomisk stgtte.

8) Forretningsorden

Bestyrelsen besluttede at tilfgje falgende saetninger:
"Ved det konstituerende mgde besluttes ogsa hvem, der er fgrste og anden suppleant.”
”Suppleanter har kun stemmeret, hvis et eller flere af de ordinzere bestyrelsesmedlemmer er
fraveerende.”

Bestyrelsen gav endvidere LAH i opgave at opdatere forretningsordenen og efterfglgende sende den

opdaterede version til bestyrelsen samt laegge den pa hjemmesiden.
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9) Retningslinjer for daekning af udgifter i forbindelse med frivilligt arbejde

Bestyrelsen besluttede at eendre “Retningslinjer for deekning af udgifter i forbindelse med frivilligt
arbejde” saledes at suppleanter ogsa modtager telefonpenge. Ligeledes skal formuleringen "DSB
Ungdomsrabattkort” sendres til “Ungekort”.

10) UngKontakt (SWP)
Bilag 3. Forslag til Retningslinjer for UngKontakt var sendt ud til bestyrelsen inden mgdet. Endvidere
blev Diabetesforeningens interne retningslinjer for faglig radgivning og erfaringsbaseret vejledning
gennemgaet. Baggrunden for dette var at LAH gnsker tydeligere rammer for virksomheden, saledes at
bade frivillige og brugere er klare over tilbuddets art, indhold og omfang.

Bestyrelsen gav LAH, BAV og SWP i opgave at udarbejde et nyt forslag til Retningslinjer for UngKontakt
til naeste bestyrelsesmgde.

11) @konomisk redeggrelse (til orientering/LAH)
Bilag 4. @konomisk rapport 2016 blev uddelt og gennemgaet ved mgdet.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

12) Merudgiftskompensation og AST principafggrelse 67-16
LAH redegjorde for udviklingen siden sidste bestyrelsesmgde. Der er kommet en principafggrelse mere
fra Ankestyrelsen (Ankestyrelsens principafggrelse 86-16). Afggrelsen kan laeses i sin fulde ordlyd her:
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=185440. | korthed fastslar Ankestyrelsen, at
dizet ikke kan sidestilles med medicinsk behandling. Dermed er muligheden for cgliakere at opna ret til
merudgiftskompensation ifglge & 100 lukket. Undtaget er dog borgere med andre lidelser som fx
insulinkreevende diabetes. Disse borgere er undtaget den generelle regel om at skulle vurderes ift,
hvordan funktionsevnen er, nar man er i behandling, da de uden medicinsk behandling vil fa en
vaesentlig nedsat funktionsevne/alvorlig livstruende tilstand. Det er LAH’s umiddelbare vurdering, at
Ankestyrelsens principafggrelse 86-16 er udslagsgivende for, hvordan man vurderer personer med
coliaki (om de skal vurderes, nar de er i behandling eller efter hvordan deres tilstand vil veere ved
afbrudt behandling). Der mangler dog en endelig juridisk vurdering af sagen — bl.a. ift en evt. retssag,
set ud fra at Ankestyrelsen abenbart ikke har forstaet sygdommens alvorlige konsekvenser, og hvor
indgribende det er at fgre en livslang striks glutenfri diset. Endelig juridisk vurdering forventes feerdig i
slutningen af februar. Ligeledes afventer foreningen Ankestyrelsens vurdering ift § 41 og bgrns ret til
merudgiftskompensation. Hvornar, denne kommer, er usikkert.

Bestyrelsen drgftede problemstillingen og de forskellige muligheder — bade den fortsatte
juridisk/administrative vej og den politiske vej. Bestyrelsen konkluderede at der efter efterarets arbejde
med sagen, nu foreligger et godt grundlag for at vaekke en politisk sag. Dette arbejde gar i gangi
begyndelsen af marts.
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Bestyrelsen besluttede at nedsaette en arbejdsgruppe bestaende af LAH, 1-2 personer fra bestyrelsen
samt en raekke frivillige. Der s@ges efter frivillige med kompetencer indenfor fglgende omrader:
Kommunikation og skriftlig formidling, gkonomi, jura/socialret. LAH annoncerer dette i nyhedsbrev, pa
hjemmesiden og FB.

13) Diagnosticeringskampagne
DH og LAH har veeret til mgde med Thermo-Fisher (medico-virksomhed, der producerer
laboratorieudstyr og reagenser til diagnosticering af bl.a. cgliaki). Thermo-Fisher vil gerne veere med til
at stgtte en diagnosticeringskampagne lignende den som Coeliac.uk har lavet. Kampagnematerialet
bliver stillet til radighed af Coeliac.uk og kan bruges som enkelte moduler. Laes mere om kampagnen “ls
it coeliac disease”: https://www.coeliac.org.uk/campaigns-and-research/is-it-coeliac-disease-diagnosis-

campaign/ og pa kampagnehjemmesiden: https://www.isitcoeliacdisease.org.uk/. Thermo-Fisher

foreslar et mgde med Coeliac.uk for at fa mere at vide om kampagnen og de forskellige moduler samt
drgfte mulighederne for at gennemfgre hele eller dele af kampagnen i Danmark. Denne del vil Thermo-
Fisher gerne arrangere og finansiere.

Bestyrelsen besluttede at tage imod tilbuddet om et mgde med Thermo-Fisher og Coeliac.uk for at fa
mere at vide om kampagnen og mulighederne for at bruge en eller flere af modulerne i en
diagnosticeringskampagne i Danmark. Gennemfgrelse af en sadan kampagne vil dog som udgangspunkt
kraeve fuld ekstern finansiering ift evt. projektdeltagelse/gennemfgrelse fra DCF’s side.

Bestyrelsen besluttede endvidere at invitere kommunikationskonsulent Hans Wulfsberg til at deltage i
mgdet som en del af DCF’s team.

14) Budget og virksomhedsplan 2017 (2. behandling)
Bilag 5. Oplaeg til budget 2017 blev gennemgaet pa storskaerm ved mgdet. Bilag 6 Oplaeg til
virksomhedsplan 2017 udgik.

Bestyrelsen vedtog budget 2017.

15) Generalforsamling 2017
a) Dagsorden
Dagsorden er fastlagt og udsendt i indkaldelsen.

b) Dirigent
Der var to forslag til dirigent a) Gerner Revall Kleerke og b) Jgrgen Dreyer.

Bestyrelsen besluttede at foresla generalforsamlingen Jgrgen Dreyer som dirigent.

c) Oplagsholder
Udover oplaeg ved LAH vedr. merudgiftssagen, kommer diaetist Gerda Markussen og holder et
oplaeg om glutenfri mad og gkonomi. Dvs. at oplaeg om tarmflora udgar. LAH annoncerer dette pa
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hjemmesiden, i nyhedsbrev og pa FB. Samtidig efterlyses medlemmernes bud pa de stgrste
udfordringer ved at overholde den glutenfri dizet, spise sundt og samtidig holde et fornuftigt
madbudget.

d) Fastsaettelse af kontingent
Forslaget fra sidste mgde er stadig geeldende.

e) Forslag fra bestyrelsen
i. Vedtaegter
Forslaget fra sidste mgde er stadig geeldende.

ii. Andre forslag
LAH orienterede at der er ikke indkommet yderligere forslag til generalforsamlingen.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

f) Valg
i. Bestyrelsen (formanden er ikke pa valg)
BV orienterede, om at hun genopstiller til bestyrelsen. LAH og DH arbejder videre med at
rekruttere potentielle bestyrelsesmedlemmer.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

ii. Revisorer — autoriseret revisor og tillidsvalgte revisorer
Forslaget fra sidste mgde er stadig geeldende.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

g) Lotteri
BV orienterede, om at hun fortsat arbejder pa at skaffe sponsorer til lotteriet. Bestyrelsen
opfordres til at sp@rge rundt i eget netveerk ift gaver til lotteriet.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

h) Producenter
Sidste dag for tilmelding er den 13. marts. Der er aktuelt ingen tilmeldinger.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

16) Eventuelt
TG afholder mgde med tidligere borgmester i Kege Kommune Marie Staerke (A). Bestyrelsen drgftede
hvilke spgrgsmal, der var vigtige at drgfte.
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ES er blevet kontaktet af sekretariatet, om hun vil undervise en gruppe madkundskabslzrere fra
Nordsjeelland i cgliaki og glutenfri bagning og madlavning.

DH bad bestyrelsen om at snarest muligt indsende indhold til beretningen! Tekst og input sendes til

dh@coeliaki.dk asap!

REFERAT GODKENDT AF:
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