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FORSIDEFOTO: Svanna Jacobsen har cystisk fibrose.
Hun er gift med Bogi Poulsen, og sammen har de Emma.
Foto: Sunleif Andreasen
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Pa rette kurs mod 2025

1 2015 vedtog Cystisk Fibrose Foreningens bestyrelse for-
eningens malsztning frem mod ar 2020. Det overordnede
mal er at skabe bedre og lzngere liv for bgrn og voksne
med cystisk fibrose.

Fokusomraderne er stotte, oplysning og radgivning til alle
med cystisk fibrose og deres pargrende, patientpolitiske
markesager, forskning og @get kendskab til cystisk fibrose.

Med stor stotte fra medlemmer, frivillige, politikere og
sponsorer er vi naet langt med malsatningen, og flere af
2020-malene er helt eller delvist opnaet. Bl.a. har forenin-
gen igennem de senere ar opbygget en bred vifte af tilbud
til foreningens medlemmer.Vi har gget foreningens stotte

til forskning, og vi arbejder malrettet med at skabe kend-
skab til cystisk fibrose. Der er ogsa opnaet store patient-
politiske sejre.

Der skal stadig gores en indsats for, at vi kan bevare det
aktivitetsniveau, vi har i dag samt @ge kendskabet til cystisk
fibrose. Ligeledes er der stadig vigtige patientpolitiske sa-
ger at keempe for som fx optimal tvaerfaglig behandling pa
centrene, flere organdonorer og ordentlige sociale forhold
for alle med cystisk fibrose.

Malsztningen fra 2020 er stadig vigtig, og derfor har besty-
relsen besluttet at fortsztte efter samme malsztning med
enkelte justeringer frem til 2025.

Historisk aftale giver adgang til ny medicin

Den |. oktober 2018 blev der indgaet en historisk afta-
le mellem regionerne og et medicinalfirma, der sikrer, at
patienter med cystisk fibrose kan fa adgang til den nyeste
behandling. Aftalen omfatter medicinalfirmaets godkendte
preparater; men som noget nyt og helt unikt kan Cystisk
Fibrose Centrene de naste fire ar ogsa tage medicinalfir-
maets kommende godkendte praparater til behandling af
cystisk fibrose i brug til alle patienter, der kan have gavn af
praeparaterne.

Den nye medicin, som er blevet udviklet i de seneste ar,

modificerer den grundleggende defekt, som er arsag til
cystisk fibrose, frem for at behandle symptomerne. Medi-
cinen er udviklet til en gruppe, der har en af de mest al-
vorlige og behandlingskravende former for cystisk fibrose.
Cystisk Fibrose Foreningen har lenge kempet for at fa
medicinen indfert som standardbehandling, sa at denne af-
tale faldt pa plads, var en af de helt store sejre og en meget
vigtig milepal for bern og voksne med cystisk fibrose, der
i kraft af aftalen nu kan fa den nye medicin som standard-
behandling.Vi haber, at udviklingen af ny medicin nar endnu
lengere, sa alle kan fa gleede af den.
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650.000 kr. til forskning i cystisk fibrose

Cystisk Fibrose Foreningen har i 2018 givet gkonomisk stgtte til 14 forskere pa de to Cystisk Fibrose Centre, der har kunnet
praesentere deres videnskabelige arbejder pa de internationale cystisk fibrose konferencer i hhv. Europa og Nordamerika.

Pa kongresserne diskuterer forskerne deres resultater med andre internationale forskere, og de far inspiration til nye forsk-

ningsprojekter til gavn for barn og voksne med cystisk fibrose.

Foreningen har ogsa stattet tre forskere med et stipendie til fire forskningsprojekter:

* Undersggelse af pyocyanin (test for pseudomonas i luftvejs-sekret) hos bern og unge med cystisk fibrose.
* a)Tab og tilegnelse af genetisk materiale i Pseudomonas aeruginose populationer,som lever i lungerne hos cystisk fibrose-
patienter og b) Genetisk tilpasning hos Achromobacter xylosocidans, som forarsager luftvejsinfektioner hos cystisk

fibrose-patienter.

*  Mezlkesyre i opspyt — en potentiel marker for infektionsgraden.

Forskningsprojekt der har modtaget stipendium

Maelkesyre | opspyt — en potentiel markgr for infektionsgraden

Af Bibi Uhre Nielsen,
lzegelig forskningsassistent,
Cystisk Fibrose Center Rigshospitalet

Prognosen for cystisk fibrose er bedret markant over
de sidste 50 ar. Alligevel er den forventede levetid for en
person med cystisk fibrose kun 42 ar i dag. Den primare
arsag til den afkortede levetid er forsat de kroniske infek-
tioner;, der fremkalder en betazndelsestilstand med hvide
blodlegemer, som pa lang sigt medferer arvavsdannelse og
tab af lungefunktion.

Jevnlige antibiotikakure har vist sig at kunne reducere
sveerhedsgraden af de kroniske infektioner, sa lungefunkti-
onen og prognosen for patienterne bedres. Mange patien-
ter far antibiotikabehandling hver tredje maned kombine-
ret med fast inhalationsbehandling, da man endnu ikke har
metoder eller kendskab til, hvordan man bedst tilrette-
legger behandlingen til den enkelte. Det vides heller ikke,
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om forskellige bakterier har brug for forskellig frekvens og
behandlingslengde, sd alle behandles efter samme koncept.

For at optimere behandlingen af cystisk fibrose er der be-
hov for at finde nogle let tilgaengelige markerer, der kan
guide lzgen til, hvornar og hvor lenge patienten skal have
en antibiotikakur.

| dag maler vi ofte infektionstallet i blodet, som i de fleste
tilfelde er normalt, da infektionen er afgraenset til lunger-
ne. Det er sandsynligt, at der findes bedre infektionsmar-
kerer i materiale direkte fra lungerne, da opspyt indehol-
der produkter fra hvide blodlegemer og bakterier. Vi vil
derfor undersage, om malkesyre (laktat) og andre betaen-
delsesmarkgrer fra de hvide blodlegemer kan bruges som
indikator for behandlingseffekt.

Samtidig ensker vi at undersgge, om graden af betendel-
se kan relateres til typen af mikroorganisme (bl.a. pseu-
domonas, achromobacter, burkholderia, mycobakterier og
stafylokokker), om behandling af resistente bakterier har
effekt pa betzndelsestilstanden og om lungemarkgrer har
potentiale til at guide klinikeren til bedre behandling.



Flere ressourcer til Cystisk Fibrose Centrene

De to Cystisk Fibrose Centre pa henholdsvis Aarhus Uni-
versitetshospital og Rigshospitalet har i en arrekke vaeret
underlagt omfattende besparelser. Der er Isbende blevet
skaret i antal af leger, sygeplejersker, psykologer, socialrad-
givere og andre faggrupper pa begge centre.

| september 2018 valgte sygehusledelsen pa Aarhus Uni-
versitetshospital at give en Igbende bevilling til hele bor-
neafdelingen. Det betyder, at nogle af de savnede midler
kommer tilbage.

Det er glaedeligt, at der er blevet tilfort midler til barne-
afdelingen pa Aarhus Universitetshospital, men vores mal
er, at Cystisk Fibrose Centrene som minimum skal leve
op til de europziske standarder, og der er vi ikke endnu.

Organdonation

1.861 gule organ-aender

Sa mange sma &nder lavede vores engagerede frivillige,
da vi i forbindelse med Organdonationsdagen 2018 satte
fokus pa organdonation i hele uge 41. Over hele landet
havde mere end 100 frivillige kreeret de mange gule &nder,
som fik et skilt om halsen med ordene: Tag snakken om
organdonation.

De gule organander blev sa sat ud i hele landet af frivillige
i dagene omkring organdonationen — sagar i New Zea-
land! Derudover stottede ni kendte danskere, blandt andre
EU-kommissar Margrethe Vestager og Sundhedsminister
Ellen Trane Norby, vores Den Gule Organ-and-kampagne
ved at skrive om den pa deres sociale medier.

Med hjzlp fra vores frivillige og vores ni kendte ambassa-
dorer kom vi meget bredt ud med budskabet om vigtighe-
den af at tage stilling til organdonation.

Cystisk Fibrose Foreningen har i flere ar arbejdet konkret
mod besparelserne og for at fa tilfgrt mere personale til
Cystisk Fibrose Centrene, og det politiske arbejde vil vi
fortsette med.

| slutningen af 2018 bevilgede regeringen og Dansk Folke-
parti 6,8 millioner kr.til at styrke den tvarfaglige indsats pa
de to Cystisk Fibrose Centre. Foreningen glaeder sig over
bevillingen.

En million af bevillingen gar til at undersgge omradet naer-
mere. Foreningen deltager i dette arbejde. Det resterende
belgb skal specifikt bruges i perioden 2019 til 2021 til be-
handlingsforbedringer pa de to Cystisk Fibrose Centre pa
Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital.

13.176 borgere

registrerede sig i donorregistreret i oktober 2018, nasten
5.000 flere end sidste ar.

106.114 gange blev foreningens Facebook-opslag
delt i uge 41.

Vores ni kendte ambassaderer skrev om Den Gule Organ-
and pa deres sociale medier, og det blev delt med deres i alt

93.200 folgere.

TV2 Echo viste i oktober 2018
en steerk og rerende dokumen-
tar med Michael Olesen, der
som folge af cystisk fibrose

fik nye lunger for otte ar si-

den. | november 2018 var
dokumentaren blevet set

183.000 gange

via TV2 Echos Facebook-
side. Tusind tak til Michael for
at lade os se med.
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Kendte danskere slog et slag for cystisk fibrose

| lobet af 2018 hjalp en rakke kendte danskere Cystisk
Fibrose Foreningen med at promovere foreningens mar-

kesager. Bubber, som er foreningens ambassader, EU-kom- Ambassaderernes op-
misser Margrethe Vestager, Sundhedsminister Ellen Trane slag blev delt med
Norby, Skuespiller og komiker Brian Lykke, Sundheds- 93.200

ordferer Astrid Krag, Sundhedsordfgrer Jane Heitmann, personer
Sundhedsordferer Liselott Blixt, Sundhedsordferer Lotte via Facebook og

Rod, Skuespiller Julie @lgaard og Foredragsholder Anders Instagram.

Stjernholm steottede Cystisk Fibrose Foreningens arbejde.
Tusind tak for hjelpen med at komme ud med vores bud-
skaber.

Nye film om livet med cystisk fibrose

Anja og Mark Lind Nyholm og Kristine Hansen pa 14 ar forteller om, hvordan det er at have cystisk fibrose.

medvirker i fimene.
Stor tak til Kristine Hansen og Mark og Anja Lind Nyholm,

Anja og Mark fortaeller om, hvordan det er at blive forzldre som har stillet op til filmene.
til et barn, der far konstateret cystisk fibrose, og Kristine

Flot omtale af cystisk fibrose i medierne

Cystisk fibrose blev omtalt i medierne 146 gange i 2018. CYSTISK FIBROSE | MEDIERNE
Diagrammet viser fordelingen af omtalen i medierne.
10%

Div.

7%
Radioindslag
40%
. Regionale
63.531 unikke brugere har delt, kommenteret, 9% og lolale
liket eller klikket p& foreningens opslag pa Facebook i 2018. pyheds dagblade
1.192.133 gange er foreningens Facebook-opslag
blevet vist pa brugernes skeerme i 2018. 13%
Landsdzkkende
dagblade

21%
Fagblade og
magasiner
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Eftersporgsel pa foreningens psykologtilbud

Cystisk Fibrose Foreningens psykolog-
tilbud, der startede i 2017, har nu kert

i to ar. Autoriseret psykolog Charlotte
Jensen er ansat til at lede og drive projektet.

Foreningen tilbyder gratis psykologhjelp til personer med
cystisk fibrose og deres nzrmeste pargrende. Der tilby-
des et kortere personligt samtaleforlgb pa 4-5 timer, som
kan forega enten telefonisk via Skype eller fysisk i Aarhus.
Evaluering af psykologhjalpen viser, at der har vaeret stor
tilfredshed med samtaleforlgbene og kurserne. 27 med-
lemmer har benyttet sig af tilbuddet i 2018.

Charlotte har undervist pa foreningens familiekursus og
pa et kursus for pargrende arrangeret af Lokalafdeling
Midtjylland.

Citat fra medlem, der deltog i Charlottes un-
dervisning pa familiekurset:

g ’Rigtig godt og informativt opleeg. Masser af redskaber, godt
med gruppearbejde. Dejligt at fa gode redskaber til at "over-
leve” hverdagen.”

Stor tak til Det Obelske Familiefond, Frants Hoffmanns Min-
delegat, Aase og Ejnar Danielsens Fond, Louis Petersen Fond
og Chiesi Pharma AB for gkonomisk stette til psykologpro-
jektet, herunder Kontaktnetveerket.

Nyt kontaktnetvark tilbyder stotte

| 2018 etablerede Cystisk Fibrose Foreningen Kontaktnet-
varket, som pt. bestar af 10 af foreningens medlemmer, der
enten selv har cystisk fibrose eller er pargrende. De er til
for voksne, der selv har cystisk fibrose eller er pargrende
til en, der er ramt af cystisk fibrose. Kontaktnetvaerket kan
tilbyde et st lyttende orer, forstaelse og stotte, fordi net-
vaerkets medlemmer selv kender til livet med cystisk fibrose.

Kathrine Holm Hein er med i Kon-
taktnetvaerket. Hun er gift med
René, mor til Olivia pa et ar og
Adam pa fire ar. Adam har cystisk
fibrose.

"Da Adam fik diagnosen cystisk fibrose, reg jeg ned i et sort
hul. Jeg havde rigtig sveert ved at acceptere sygdommen og
fik faktisk angstanfald bare ved tanken om cystisk fibrose.
Jeg havde behov for at tale med andre, som stod i samme
situation som mig, og som kunne sztte sig ind i de felelser
og tanker, jeg havde. Vi havde brug for at here de positive
historier — der var rigtig mange negative pa internettet — og
da vi fik den gode historie, gjorde det en keempe forskel for
os. Det er det, jeg gerne vil give videre, og derfor er jeg med
i Kontaktnetvaerket.”

Eftersporgsel pa foreningens socialradgivning

Foreningens  socialradgiver  Vibeke
Larsen er en vaerdsat hjelp for Cystisk

Fibrose Foreningens medlemmer. 57
voksne med cystisk fibrose og forzldre til
bern med sygdommen fik i 2018 hjelp fraVibeke.

Vibeke har hjulpet via mail og telefon. For nogle af med-
lemmerne har der vaeret behov for radgivning om et kon-
kret spargsmal, mens andre har haft behov for omfattende
hjelp i form af gennemlasning af sagsakter og hjalp til
formulering af anke.

Der blev holdt et webinar om samarbejdet med kommu-
nen, og Vibeke deltog i foreningens arlige familiekursus,

hvor hun holdt oplaeg om foreningens tilbud om socialrad-
givning og havde individuelle samtaler med familier.

Citat fra bruger:

99Vi har snakket med Vibeke om den her keempe
ansggning om merudgifter, man skal skrive til kom-
munen, for den har veeret rigtig hdrd at komme igen-
nem.Vi har sparret med Vibeke, og vi synes selv, vi har
sendt noget rigtig godt til kommunen.”
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Familiekursus

| en weekend i september 2018 var Cystisk Fibrose For-
eningen igen vart for det arlige familiekursus. Det var en
weekend med givende samvzr for bade foraldre og barn.
Pa kurset var der som altid opleg og workshops med Cy-
stisk Fibrose Centrenes leger og andre fagpersoner. Der
var ogsa opleg om ny behandling, kost, fysisk aktivitet,
socialradgivning og de psykologiske aspekter ved cystisk
fibrose m.m.

Citater fra deltagere:

Anja Lind Nyholm, mor til Esther, som har cystisk fibrose:
"Bgrnene har bare haft det sa godt. De har sovet om natten,
de har faet nye venner, og det er bare sa megafedt for dem.
Det har veret fantastisk.”

Mark Lind Nyholm, far til Esther, som har cystisk fibrose:
"Vi har sparret en hel masse med de andre foraldre.”
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Skilejr

| uge 9 var fem unge med cystisk fibrose pa skilejr i Alpe
d’Huez i Frankrig sammen med Cystisk Fibrose Forenin-
gens tre fantastiske skiledere, og det var en uge fyldt med
oplevelser, gleeder og masser af skilgb.

Anders |4 ar, deftager pa skilejren:

"Jeg synes, at turen har veeret en helt vildt fed oplevelse med
masser af ski og gode skiledere. Jeg har ogsa lert at tage og
koge min Pulmozyne selv, og jeg har faet mange nye venner.”



Positive oplevelser

For at skabe positive oplevelser i en til tider hard hverdag uddeler Cystisk Fibrose Foreningen midler til aktiviteter for barn
og voksne med cystisk fibrose, som kommer pa de to Cystisk Fibrose Centre pa Aarhus Universitetshospital og Rigshospi-
talet — i 2018 blev der uddelt gaver for i alt 71.358 kr. Foreningen donerer ogsa legater til dem, som er szrligt hardt ramt af
cystisk fibrose. 12018 blev der uddelt 18 "Gode dage”-legater og | | sportsrejselegater for i alt 242.803 kr.

Nikoline Hoppe brugte Gode dage-legat til
en tur til Goteborg med sin mor

”Jeg har ikke mattet forlade landet i fire ar, da jeg var pa
transplantationslisten. Nu hvor jeg har faet nye lunger og
efter mislykket operation og et halvt ars indleggelse er
endt i respirator, var det en kaempe lykke at fa folelsen af
frihed. Jeg havde de vildeste dage i Goteborg med lekker
mad, masser af shopping og en hel dag alene med min barn-
domsven.”

Kim Andersen fik et sportsrejse-legat og tog
til Club la Santa

”Jeg @nskede at invitere min datter pa 10 med, da hun ogsa
indirekte er pavirket af sygdommen pa den made, at jeg alt
for ofte ma sige "ikke i dag skat, far er traet” eller "det har
jeg ikke overskud til lige nu”. Derfor skulle turen vaere en
tur, hvor jeg kunne treene med min datter,sa bade hun og jeg
fik en gave.Vi prgvede morgengymnastik, diverse aerobic-
hold, Ilabetekniktraening, tennis, paddle-tennis samt en mas-
se tekniktraening i swimmingpoolen, og naturligvis hygge
ved den almindelige pool og minigolf om aftenen. Club La
Santa Sport er et dejligt og inspirerende sted at vaere”.

Mie Engsbo fik en julegave, da hun fik taget
blodprgve pa Rigshospitalet

“Hvor er det rart, at der ogsa er plusser, nar man oplever
en del minusser” Det sagde Mie Engsbro, da hun var forbi
Cystisk Fibrose Centeret for at fa taget blodpreve og plud-
selig fik en julegave.At fa taget blodprgve er ikke altid lige
det sjoveste for Mie, sa ”det lunede og overraskede meget
med sadan en gave”, fortalte Mies mor, Astrid.

Julegaver pa Cystisk Fibrose Centrene
Julegaverne er blevet uddelt pa de to Cystisk Fibrose Cen-
tre pa initiativ af og i samarbejde med Trine Mygind, som
er mor til Ingrid, som har cystisk fibrose. Gaverne bliver
uddelt til barnene, nar de kommer til kontrol i lgbet af
november/december.
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Mange frivillige bag flotte indsamlingsaktiviteter

Vores frivillige og stotter har ydet en stor indsats i 2018.Vi er meget taknemmelige for alle de donationer, vi har modtaget,
og for de utrolig flotte og succesrige events og indsamlinger, som er blevet gennemfart med stor opbakning fra mange
frivillige. Store og sma foreninger, virksomheder og enkeltpersoner har i mange forskellige anledninger skabt opmarksom-
hed omkring cystisk fibrose og samlet i alt 491.139 kr.ind til arbejdet med at skabe bedre og lengere liv for barn og voksne
med cystisk fibrose. Tusind tak til jer alle.

Tour de Sjalland

Efter fire dages slid og 650 km tilbagelagt pa de sjzllandske landeveje kunne Tour de Sjellands formand overrakke en
fantastisk imponerende check til Cystisk Fibrose Foreningens direktgr. Det var fjerde ar i traek, at Tour de Sjelland donerede
overskuddet fra det imponerende cykellgb til Cystisk Fibrose Foreningen.
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MC-klubben Hit the Road
| maj kerte tet pa 700 motorcykler til fordel for bern med cystisk fibrose. Det var MC-klubben Hit the road” og sundheds-
ordferer Liselott Blixt, der stod for arrangementet.

De mange hundrede motorcykler mgdtes ved Aarhus Universitetshospital, hvor blandt andre Sundhedsminister Ellen Trane
Ngrby, Regionsradsformand Anders Kiihnau, foredragsholder Lotte Heise og Cystisk Fibrose Foreningens direkter Helle
Ousted holdt taler. Der var ogsa fin underholdning med danse- og debatgruppen ”Black Top Team”.

Efter talerne og underholdning kerte motorcyklerne i kortege fra Aarhus Universitetshospital til Randers Regnskov, hvor
omkring 30 bern kerte med bag pa motorcyklerne.Alle indslagene og motorlyden gjorde det til en flot dag.

YOU RUN

Cystisk Fibrose Foreningen deltog for anden gang i vel-
gorenhedslgbet YOU RUN med meget stor succes.

Deltagerne bar masker for at satte fokus pa, at man som
cystisk fibrose-ramt er modtagelig over for alvorlige bak-
terier, som ikke rammer raske.

80 Igbere deltog og gennemferte flotte indsamlinger til
foreningens arbejde. Cystisk Fibrose Foreningens ambas-
sadgr, Bubber, Izb ogsa for foreningen for at hjelpe med at

saette fokus pa cystisk fibrose.

Det var en fantastisk dag.
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Flere flotte indsamlingsaktiviteter

Cruice for a cure

Pa havnen | Frederikssund madte omkring |70 Harley Davidsons og amerikanerbiler op pa en solskinsdag i april til det arlige
event, Cruice for a cure, der er arrangeret af Harley Davidson-klubben i samarbejde med amerikanerbilklubberne.

Julemarked

Der var mange besggende og en rigtig hyggelig stemning pa arets julemarked. Igen var det foreningens frivillige, der fik det
hele til at haenge sammen og ga op i en hgjere enhed til glede for de mange besggende pa julemarkedet.

Julekoncert i Bolls Galleri Indsamling til julegaver pa centrene

Poul Ball havde for tredje ar i traek arrangeret julekoncert Foreningens medlem, Trine Mygind, startede en indsamling
i Bolls Galleri med indsamling til Cystisk Fibrose Forenin- pa facebook, som gik til at kebe julegaver, der blev delt ud
gen. pa de to Cystisk Fibrose Centre til stor glede for de bgrn,

der kom pa centrene i juletiden.
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Volfee Volsom Volbeat — for helvede support
Cystisk Fibrose Foreningen modtog en flot donation fra
Volfee Volsom Volbeat — for helvede support.Volbeat-stot-
tegruppens indsamling skal ga til foreningens projekt "Posi-
tive oplevelser’ for bgrn med cystisk fibrose.

Jumping Fintness-event

100 trampoliner var fundamentet for en vellykket og sve-
dig dag med fantastisk stemning og gejst til et jumping
fitness-event. Det var en frivillig forening med fitness-in-
strukterer, der samlede penge ind fra de 100 hoppende
deltagere.

Urhgj Campings 60 ars jubileeum

Lone og Alex Feilskov ejer Urhgj Camping og kunne fejre
60 ars jubileeum i 2018. | den anledning lavede de en ind-
samling til kampen mod cystisk fibrose og et bedre liv til
de ramte.

Danish Garrison Star Wars Patch
Der blev solgt Starwars marker med donation til forenin-
gens arbejde.

Aarhus Banko

Cystisk Fibrose Foreningen modtog en flot donation af
Aarhus og Omegns Bankocenter. De havde valgt, at over-
skuddet fra deres arlige barnebanko skulle ga til at stotte
arbejdet for bern og voksne med cystisk fibrose.

Drugstars

Drugstars gor det muligt via deres app at donere til for-
eningen. Det har foreningens medlemmer og falgere i den
grad benyttet sig af.

Mange tak for den store opbakning og et imponerende ind-

samlet belgb pd 491.139 kr.

Jeres opbakning, gkonomiske stgtte og frivillige indsats er af
uvurderlig stor betydning for foreningens arbejde.

Aktiviteter i lokalafdelingerne

Lokalafdeling Hovedstaden

Lokalafdelingen afholdt en temaaften under titlen “Hvil-
ke problematikker rammer familier med cystisk fibrose?”.
Psykolog Ida Finck-Heidemann fra bgrneafdelingen pa
Rigshospitalet holdt et spendende oplaeg. Lokalforeningen
holdt yderligere en temaaften, ”’Kampen for karligheden”,
hvor psykolog og familieterapeut Annette Due Madsen
tog fat om, at foraldre til bern med cystisk fibrose kan
have udfordringer med at forblive i agteskabet. Overlage
Tacjana Pressler fra Cystisk Fibrose Centret pa Rigshospi-
talet holdt ogsa opleg. Pa lokalafdelingens arsmede holdt
Amanda Bibelheimer, som er voksen cystisk fibrose-pa-
tient, opleg.

Lokalafdeling Midtjylland

Lokalafdelingen fik lavet krus med teksten ”Cystisk Fibro-
se” og citater. | efteraret holdt lokalafdelingen psykologdag
i Silkeborg for pargrende til bgrn under 15 ar. Foreningens
psykolog, Charlotte Jensen, kom med oplag i Izbet af da-
gen, hvor deltagerne deltog i workshops og diskussioner.
Det var en god dag, som gav stof til eftertanke for delta-
gerne.

Lokalafdeling Syddanmark

Lokalafdelingen havde inviteret overleege Hanne Vebert
Olesen fra Cystisk Fibrose Centret pa AUH til at komme
og holde foredrag om ny medicin, bakterier m.m. Derud-
over lavede Lokalafdeling Syddanmark en skrabejuleka-
lender, hvor overskuddet fra de solgte kalendere gik til
Cystisk Fibrose Foreningens arbejde.
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Arsregnskab 2018*

ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Regnskab 2018
Samlet anvendt belgb: 3.535.753 kr.

o,
23% 20%
Oplysning, information
og politisk arbejde

Administration
og sekretariat*

1%
Indtzgtsskabende
aktiviteter

o,
31%
Medlemsstatte
og aktiviteter

16%

Forskning

*Udgifter til administration indeholder en engangsudgift
til nyt medlemssystem pa 167.500 kr.

INDTJENING DE SENESTE SEKS AR

Kr.

4.000.000

ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Regnskab 2017
Samlet anvendt belgb: 3.565.339 kr.

20%
Oplysning, information
og politisk arbejde

16%
Administration
og sekretariat

13%
Indtzgtsskabende
aktiviteter

)
25%
Medlemsstotte
og aktiviteter

26%

Forskning

3.000.000

2.000.000 5 BN B .0 .

1.000.000

2013 2014 2015 2016 2017

* Hele arsrapporten med noter kan ses pa cystiskfibrose.dk
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Indsamlede midler
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RESULTATOPGQRELSE
I.JANUAR - 31. DECEMBER

2018 2017
Indtaegtsskabende aktiviteter
Medlemskontingenter 234610  219.905
Bidrag til foreningens arbejde 910.594 1.114.069
Momskompensation 32.981 0
Landsindsamling 175290 240919
Julemarked 72.335 85.680
Salg web-shop 6.750 4.850
Indsamlede private midler 1.432.560 1.665.423
Indsamlede offentlige midler (Tips/Lotto) 1.067.346 1.104.985
Indsamlede gremarkede midler 1.252.973 1.049.710
Indtegtsskabende aktiviteter i alt 3.752.879 3.820.118
Udgifter til indtagtsskabende aktiviteter  -373.108  -467.498
Resultat indtegtsskabende aktiviteter 3.379.771 3.352.620
Dvrige indtaegter
Finansielle indtaegter 33.988 31.814
Finansielle udgifter -1.761 -2.726
Nettoindtaegter i alt 3.411.998 3.381.708
Sekretariats og administrationsudgifter =~ -798.370  -583.811
Overfert til hensatte tilskud -951.765 -1.293.597
Anvendte hensatte tilskud 881.294 1.312.398
| alt til foreningens formal 2.543.157 2.816.698
Anvendt til oplysning, information og
politisk arbejde -723.446  -715.135
Anvendet til medlemsaktiviteter og stotte -1.092.745  -882.200
Anvendt til forskning -548.084 -916.695
| alt anvendt til foreningens formal -2.364.275 -2.514.030
Avrets resultat 178.882  302.668

BALANCE
31.DECEMBER
AKTIVER

2018 2017
Inventar og kursusudstyr 30 30
Materielle anlaegsaktiver 30 30
Vardipapirer 1.806.024 1.831.649
Finansielle anlagsaktiver 1.806.024 1.831.649
Anlaegsaktiver 1.806.054 1.831.679
Tilgodehavende tilskud 434.387  425.856
Forudbetalte omkostninger 23.347 22.767
Depositum 18.820 18.820
Periodisering 47.531 0
Tilgodehavender 524.085 467.443
Likvide beholdninger 3.526.343 3.442.678
Omsztningsaktiver 4.050.428 3.910.121
Aktiver 5.856.482 5.741.800
PASSIVER

2018 2017
Egenkapital |.januar 2.630.558 2.327.983
Kursreguleringer -25.625 -93
Avrets resultat 178.882  302.668
Egenkapital 2.783.815 2.630.558
Henszttelser til
senere forskning,
medlemsaktiviteter m.v. 2.391.342 2.320.871
Hensatte forpligtelser 2.391.342 2.320.871
Forskningsstipendie 0  450.000
Revisionshonorar 45.000 45.000
A-skat,AM-bidrag og ATP 40.387 40918
Feriepengeforpligtelse 147.728 143.866
Lonsumsafgift 21.683 18.522
Anden gald 426.528 92.065
Kortfristede gzldsforpligtelser 681.326  790.371
Galdsforpligtelser 681.326 790.371
Passiver 5.856.482 5.741.800
Eventualposter 0 0
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Stor tak til

1.872 medlemmer og bidragydere, 32 firmaer, 18 fonde og offentlige
puljer; som har stgttet foreningens arbejde
De medlemmer, som har valgt at dele deres historie om at leve med
cystisk fibrose
Foreningens ambassaderer og andre, der har hjulpet med at satte fokus
pa foreningens arbejde
De politikere, der har hjulpet med at sztte fokus pa foreningens arbejde
De mere end 250 frivillige, som har lagt en stor indsats i at:
arrangere og gennemfore foreningens skilejr
forberede og gennemfere julemarked i Helligandskirken
kreere og/eller skaffe varer til julemarked i Helligandskirken
arrangere events og andre private og frivillige indsamlingsaktiviteter
hzkle Bimle-bamser
kreere og placere den 'Den gule organ-and’ rundt omkring i det
meste af Danmark
arbejde i lokalafdelingerne og foreningens bestyrelse
hjelpe ved foreningens forskellige arrangementer

Jeres gkonomiske stgtte og frivillige indsats er af uvurderlig betyd-
ning for foreningens arbejde til glaede for bgrn og voksne med cystisk
fibrose og deres pargrende.

Cystisk fibrose er en medfedt arvelig og alvorlig multiorgansygdom, som

skyldes en genfejl. Der er stor forskel pa sygdommens grad og udvikling.

Leegerne kan ikke forudsige den enkeltes sygdomsforleb. Pa grund af

sejt slim er lungerne modtagelige for bakterier, som over tid nedseetter

lungefunktionen. | mavetarmsystemet producerer bugspytkirtlen ofte ikke

de enzymer, som kroppen behgver for at kunne fordgje maden. Cystisk

fibrose kan medfgre sukkersyge og give problemer med lever, nyrer og

knogler: Der er 200 bgrn og 300 voksne med cystisk fibrose i Danmark.

150.000 danskere er baerer af cystisk fibrose genet, men det er de ferreste,

der ved det, for de selv far et barn med sygdommen.

@ Cystisk Fibrose
| 4
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