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INDLEDNING

2016 blev endnu et ar praget af hgj aktivitet, hvor vi kom
lengere i opfyldelsen af foreningens 2020 malsztning, og
hvor vi igen oplevede en stor interesse for cystisk fibrose
i medierne. Samtidig maerkede foreningen stor opbakning
fra frivillige, medlemmer og bidragydere.

Den store opbakning giver foreningen styrke, og der er
brug for en stark forening.

Vi maerker i disse ar, at der skeres i ressourcerne pa de
to Cystisk Fibrose Centre pa Aarhus Universitetshospital
Skejby og Rigshospitalet. Det er noget vi ser pa med stor
bekymring og arbejder for at forhindre.

"Jeg bliver bade stolt og rert, ndr jeg mader de lzeger;
som behandler patienterne for cystisk fibrose og herer
dem fortalle om deres arbejde. Det er tydeligt, at et
keempe engagement og en stor omsorg for patienterne
strdler ud af dem. Det er et engagement og en omsorg,
som er meget kendetegnende for alle, som arbejder
med behandlingen af cystisk fibrose inden for de for-
skellige faggrupper. Det gar mig samtidig bade argerlig
og frustreret, at vi gang pa gang ser, at der skares i
deres ressourcer, sd de ikke kan udfgre deres arbejde
helt sd godt og professionelt, som de bade kan og vil,"
siger direktor Helle Ousted og fortsatter:

"l Danmark er vi kendt for at veere ferende i behand-
ling af og forskning i cystisk fibrose. Det kan vi ikke
blive ved med, hvis der ikke er de forngdne ressourcer.
Bemandingen pa de to Cystisk Fibrose Centre ligger
allerede under de europziske standarder. Det er dybt
bekymrende.”

| 2016 oplevede vi ogsa, at ny og banebrydende medicin
ikke blev godkendt som standardbehandling. Det star vi
helt uforstaende overfor.Vi er bekymrede for, at der stilles
ekstra store krav til effekten af medicin til cystisk fibrose
patienter, fordi medicinen til dem er dyrere end medicin
til sterre patientgrupper, hvor behandlingen per patient er
billigere.

"Vi kan ikke veere det bekendt i et velfeerdssamfund
som Danmark. Der skal veere rad til, at vi behandler
alle patienter ordentligt og professionelt, sa de oplever
en hgj livskvalitet og lever leengere. Ringere behandling
kan ikke betale sig rent samfundsgkonomisk. God og
professionel behandling er medvirkende til feerre syge-
dage, feerre indleeggelser og lavere behandlingsudgifter.
Foreeldrene kan arbejde mere, bgrnene med cystisk fi-
brose bliver i stand til at passe deres skole og tage en
uddannelse, og de voksne kan passe deres job. Det er
alt sammen noget, der bidrager positivt til samfundet,”
siger formand Sune Schackenfeldt.

2016 var ogsa aret, hvor screening for cystisk fibrose hos
alle nyfedte blev indfert som resultat af en lang kamp i
samarbejde med lager, eksperter og foreningens medlem-
mer.

Cystisk Fibrose Foreningen er en sterk forening, som har
kaempet flere patientpolitiske kampe i 2016, og vi skal blive
ved med at kempe.

| de neste ar vil vi fortsat arbejde malrettet mod at op-
fylde foreningens 2020 malsztning. | malsatningen er der
fokus pa at sikre den bedste behandling til alle med cystisk
fibrose, at stotte forskningen, at skabe stgrre kendskab til
sygdommen i befolkningen samt at kunne tilbyde forenin-
gens medlemmer stgtte og radgivning.

Sammen skaber vi bedre og lengere liv til barn og voksne
med cystisk fibrose!

Direkter Helle Ousted
og formand Sune Schackenfeldt
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ERN/ZRINGSENHEDEN PA RIGSHOSPITALET BLEV REDDET

| forbindelse med budgetlegning for 2017 i Region H, som
bl.a. kreevede store besparelser pa regionens hospitaler,
foreslog Rigshospitalets ledelse at nedlegge hospitalets
Ernzringsenhed.

Cystisk Fibrose Foreningen og flere andre medlemsorgani-
sationer kontaktede derfor politikerne og medierne for at
fa spareforslaget taget af bordet.

Da der blev indgaet budgetaftale for 2017 i Region H, var
den foreslaede nedlaggelse af Ernaringsenheden taget ud
af aftalen.

Mange tak til politikerne i Region H, fordi | lyttede til lze-
gerne, diztisterne, foreningerne og til patienterne, som det
hele handler om.

Ernaeringsenheden er vigtig for bagrn og voksne med
cystisk fibrose

For barn og voksne med cystisk fibrose er det afgarende,
at de kan fa stotte og radgivning fra hgjt specialiserede
diztister som en del af behandlingen af sygdommen. Pa-
tienterne med cystisk fibrose er bl.a. fedt med svakket

eller manglende bugspytkirtelfunktion. Fedt, protein og sti-
velse i maden bliver ikke spaltet, og nzringsstofferne kan
derfor ikke optages i blodet. Kroppen far for fa kalorier,
og patienterne har svaert ved at holde en normal veaegt.
Mange udvikler diabetes og andre mangelsygdomme pga.
darlig fordgijelse.

God kost er ekstra vigtig, nar man har cystisk fibrose. For
det forste er optagelsen af fedt og protein ikke 100 % pa
trods af enzymbehandling. For det andet har patienterne
et storre behov for energi (mad) til bekeempelse af infekti-
onerne i luftvejene.

Mange med cystisk fibrose oplever perioder, hvor appetit-
ten er darlig, og de taber sig i vaegt pa trods af en god kost.
Der er brug for stette og radgivning fra hgjt specialiserede
diztister, som kan vejlede ud fra en bred erfaring og den
enkeltes situation, som @&ndrer sig igennem sygdomsfor-
lzbet.

Det er samtidig vigtigt for det samlede behandlerteam, at
der er vejledning og sparring med diztisten for at opna
den bedst mulige behandling af cystisk fibrose patienterne.

NU SCREENES ALLE NYFGDTE FOR CYSTISK FIBROSE

Det var en ke&mpe sejr for kommende bgrn med cystisk
fibrose, da Folketinget i oktober 2015 besluttede at afsat-
te midler til at indfere screening for cystisk fibrose hos
nyfedte. Screeningen blev indfert |. maj 2016 og vil spa-
re kommende bgrn og foraldre for ungdigt lange udred-
ningsforlgb og tidlige skader.

SCREENING FOR CYSTISK FIBROSE

Screeningen foretages ved den blodprave i hazlen, der alle-
rede tilbydes alle nyfadte for at undersgge, om de lider af
en rekke alvorlige sygdomme. Blodprgven bestdr af nogle fa
draber blod opsamlet pa treekpapir ved et “prik” pa ydersi-
den af barnets ene hel.

Det er en stor sejr, som skyldes godt samarbejde, hvor
leger og andre eksperter i flere ar har arbejdet pa at fa
screeningen indfert, og hvor foreningen og foreningens
medlemmer har arbejdet pa at skabe omtale af screening
for cystisk fibrose i medierne og fa politisk opbakning.

Haelprave. Kilde: Statens Serum Institut. Fotograf: Per Rasmussen.



Hagni pa ni ar far behandling med antibiotika.

VI KAMPER FOR NY MEDICIN SOM STANDARDBEHANDLING

| disse ar er der en meget positiv udvikling inden for forsk-
ningen i cystisk fibrose, hvor der med ny medicin er sket et
gennembrud, fordi den nye medicin kan behandle arsagen
til sygdommen og ikke kun symptomerne.

Desvarre er ny medicin til behandling af cystisk fibrose
dyr, og det er pa nuvaerende tidspunkt ikke alle, som kan fa
gavn af den, da den ikke er godkendt som standardbehand-
ling. Derfor ma legerne og Cystisk Fibrose Foreningen
kaempe for, at dette laves om.

Foreningen og mange af foreningens medlemmer er aktive
i medierne for at argumentere for, hvor vigtigt det er, at
behandlingen kan tilbydes til alle, som kan fa gavn af den.

Det er en kamp, vi prioriterer meget hgjt og vil blive ved
med at kempe.

Nyt rad og nye principper for anbefaling af ny medi-
cin som standardbehandling

| modsetning til tidligere er det nu muligt at vurdere pa
pris og effekt af medicinen, nar der skal trzffes afgorelse
om, hvorvidt det kan anbefales at tage ny medicin i brug
som standardbehandling. Denne @ndring er tradt i kraft
fra 2017, hvor det nu er et nyt medicinrad, der traffer
afgerelser i sadanne sager. Et bredt flertal i Folketinget har
vedtaget syv principper, som vil danne grundlag for medi-
cinradets anbefalinger:

Faglighed

Uafhzengighed

Geografisk lighed

Abenhed

Hurtig ibrugtagning af ny, effektiv medicin
Mere sundhed for pengene

Adgang til behandling

SIS P g> B9 D =

| Cystisk Fibrose Foreningen er vi positive overfor de syv

principper; men vi er bekymrede for, om de vil virke i praksis.

| det syvende princip “Adgang til behandling” star der, at
der skal sikres lige adgang for bade stor og sma patient-
grupper og tages hgjde for patienters individuelle behov.

Det er vi i Cystisk Fibrose Foreningen enige i.Vi er dog
bekymrede for, at der allerede i det tidligere rad KRIS, og
ogsa med det nye medicinrad, stilles ekstra store krav til
effekten af medicin til cystisk fibrose patienter frem for
medicin til sterre patientgrupper, hvor behandlingen vil
vaere billigere per patient. Det er lodret imod princippet
om lige adgang til behandling af hgj kvalitet.

Behandling af cystisk fibrose er dyr. Det gzlder bade for
den eksisterende behandling, men i serdeleshed ogsa for
nye medicinske praeparater. Dette skyldes bl.a., at der er
de samme udviklingsomkostninger for medicin til sma
sygdomsgrupper, som der er for medicin til de store syg-
domsgrupper, og da der er ferre aftagere i de sma syg-
domsgrupper, vil prisen per patient vaere hg;j.

Foreningens opfordring til medicinradet

Cystisk Fibrose Foreningen opfordrer til, at der udvises
fleksibilitet i metoder og modeller for vurderingen af ef-
fekten af ny medicin.

Herudover er der andre forhold, der ma tages i betragt-
ning i den lille patientgruppe:

* Der kan vare varierende behandlingseffekter af ny me-
dicin inden for malgruppen af patienter. Det er imid-
lertid ikke muligt at forudsige, hvilke patienter der vil
have mest gavn af behandlingen. Det er derfor vigtigt,
at ny medicin som udgangspunkt tilbydes til hele den
relevante patientgruppe, som lzgerne pa Danmarks to
Cystisk Fibrose Centre skenner, at det vil have en po-
sitiv behandlingseffekt pa.

* Behandling af cystisk fibrose er forebyggende, og det
er ikke altid kun en markant positiv effekt her og nu,
som er vigtig. Det er i lige sa hgj grad vigtigt at undga
funktionsnedsattelse, som for cystisk fibrose patienter
betyder; at man kan undga eller forsinke nedbrydning
af lungerne.

Samtidig er det vigtigt, at det er eksperter inden for be-

handlingen af sygdommen, som har en afgerende rolle i
den overordnede lzgelige vurdering af effekt af ny medicin.
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CYSTISK FIBROSE | MEDIERNE

Stor omtale i 2016

Der har varet stor omtale af cystisk fibrose i medierne.
Vi kommer vidt omkring fra lokale og regionale medier til
ugeblade, dagblade og landsdekkende radio- og tv-kanaler.
Det er alt fra sma notitser til lengere artikler samt indleg
og interviews i nyhedsprogrammer. Artikler og indslag har
hovedsageligt drejet sig om ny medicin til behandling af
cystisk fibrose, historier om at leve med cystisk fibrose,
screening for sygdommen og om organdonation. Der har
i alt vaeret godt 300 omtaler af cystisk fibrose i medierne.

Respons pa Facebook-opslag om Susan Efterstigaard i for-

bindelse med organdonationsdagen.

Opslagsoplysninger De rapportersde st

e forsinked Fformokd  opsiegene

11.783 nzee personer
G CYStisk Fibrose Foreningen
™= Offentiggjort af Tanya Maller Chrisiansen [21- 11. oktober 2015 - €

259 Reaktioner, kommentarer og deiinges

Susan Efterstiggard var blot 20 &r, da hun fik beskeden om, at en

lungetransplantation var nadvendig for at overleve. 172 172 o
S = @ synes godt om P4 opslag P2 delinger
Pé det tidspunkt var hendes lungefunktion helt nede pa omkring 20 procent,
0g hun havde nzesten ikke nok Iuft til at kunne gore nogle ting selv. " i o
Lungetransplantationen blev starten pa et heft nyt liv for Susan — ikke alene © viid med Pa opsiag P4 delinger
fordi hun selv fik livet tibage, men ogsa fordi hun blev gravid med sannen
Alexander kort tid efter lungetransplantationen. .. Se mere 8 6 (]
o Kommentarer P4 opslag P4 delinger
81 1 (]
Delinger P4 opsiag P4 delinger
1046 wiic pz opsiag
0 338 708
Billedvisninger Kiik pa link Andre Kik

NEGATIV FEEDBACK
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Camilla Nerbach, der har cystisk fibrose og
blev fulgt at TV2@st i forbindelse med hendes
treening til Aarhus 1900 lgbet.

Sociale medier

Der har varet stor aktivitet pa foreningens Facebook-side,
hvor faste 4.300 folgere har ”liket”, kommenteret og delt
vores opslag. | perioder har vi haft en rakkevidde pa knap
250.000 Facebook-brugere pa en maned.

Foreningen er nu ogsa pa Instagram, hvor vi debuterede i
forbindelse med organdonationsdagen og projektet 'Den
gule organ-and’, hvor mange delte billeder af haeklede =n-
der; der blev sat ud i det offentlige rum eller blev fundet.

Stor respons pa Facebook-opslag om 'Den

gule organ-and’.

Opslagsoplysninger De

69.239 naede personer
s CYStisk Fibrose Foreningen

== Offentiggjort af Tanya Meller Chrisiansen (71 30. august 2016 - € 1) LW ————

Er du god til at heekle eller strikke?

. 765 21 548
g har du lyst il at hjzelpe 0s med at szstte fokus pa organdonation? © smesoodton | Phopsiag F4 delinger
Cystisk Fibrose Foreningen sztter fokus pa den internationale:
organdonationsdag den 8. oklober 2016.... Se mere 48 18 30
© Vildmed P4 opsiag P4 delinger
3 0 3
& Haha Pé opsiag P4 delinger
1 [} 1
2 Ked P opslag P4 delinger
190
Kommentarer Pé opslag Pa delinger
315 250 25
Delinger Pé opslag Pa delinger
Danish Cystic Fibrosis Association 3889 ik pé opsiag



FOKUS PA ORGANDONATION

| forbindelse med organdonationsdagen den 8. oktober
2016 satte vi sammen med Dansk Center for Orgando-
nation og andre foreninger fokus pa vigtigheden af at tage
stilling til organdonation. Formalet var bl.a.:

* at skabe dialog og debat om organdonation
» at anerkende dem, der har organdonation tat pa i de-
res personlige liv eller professionelle virke.

| hele landet var der mange aktiviteter arrangeret af frivilli-
ge, foreninger og hospitalerne. Der var stor mediedekning
i bade aviser, tv og pa de sociale medier.

13.556 personer registrerede deres holdning til orgando-
nation i oktober 2016. Det er en stigning pa 88% i forhold
til oktober aret for, hvor der ikke var organdonationsdag.
Det kan vare en indikator pa aget dialog og debat om or-
gandonation i forbindelse med organdonationsdagen.

Cystisk Fibrose Foreningens aktiviteter for at marke-

re organdonationsdagen

| Cystisk Fibrose Foreningen skabte vi bl.a. opmarksom-
hed omkring organdonation ved hjzlp af sma gule &nder.
Over hele landet havde frivillige veret i fuld gang med at
kreere gule nder. Z£nderne blev placeret rundt omkring i
det offentlige rum og havde et lille skilt om halsen med et
meget vigtigt budskab: Tag stilling til organdonation.

| forbindelse med organdonationsdagen bragte TV2Fyn et langt interview

med Niels-Ove Gudmann Hansen, som har cystisk fibrose og er lungetrans-

planteret samt foreningens direkter Helle Ousted.

Der var stor interesse for 'Den gule organ-and’ pa de so-
ciale medier, og anden var ogsa i TV2 Fyn sammen med
Niels-Ove Gudmann Hansen, der har cystisk fibrose og
har faet en lungetransplantation, og foreningens direktgr
Helle Ousted.

Hvert ar far omkring 8-10 personer med cystisk fibro-
se behov for en organtransplantation.

Pa de sociale medier og pa cystiskfibrose.dk delte vi per-
sonlige historier om et barn eller en voksen med cystisk fi-
brose, som havde haft brug for et nyt organ for at overleve.

Stor tak til Niels-Ove, Martin, Jonas, Nathalie og Susan for

at | ville fortzlle jeres historie og vaere med til at skabe
omtale af cystisk fibrose og organdonation.
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Mette Kolben og Peter @strup Jensen sammen med to ba-
chelor-studerende fra DTU; Peter Alexander Vistar Gade og
Terkel Bo Olsen, der skriver BSc-projekt om biofilm.

KNAP 560.000 KR. TIL FORSKNING | CYSTISK FIBROSE

Cystisk Fibrose Foreningen har i 2016 givet gkonomisk
statte til 18 forskere pa de to Cystisk Fibrose Centre, som
har kunnet prasentere deres videnskabelige arbejde pa
de internationale cystisk fibrose konferencer i henholds-
vis Europa og USA. Pa kongresserne diskuterer forskerne
deres resultater med andre forskere, og de far inspiration
til nye forskningsprojekter til gavn for barn og voksne med
cystisk fibrose.

Et af de forskningsprojekter,som modtog stette fra Cystisk
Fibrose Foreningen, sa det kunne blive prasenteret pa den
nordamerikanske cystisk fibrose kongres 2016 var: Gen-
skabelse af antibiotikafalsomheden i iltfrie Pseudomonas
aeruginosa biofilm ved hjzlp af iltbehandling under tryk.

Antibiotika virker bedre sammen med ilt og tryk
Forskningen sker i samarbejde mellem Thomas Sams og
Kaj-Age Henneberg fra DTUs Biomedical Engineering
samt Peter @strup Jensen og Mette Kolpen fra Rigshospi-
talet og Kgbenhavns Universitet. Forskerne har gennem-
fort en rekke laboratorieforseg for at fa viden om, hvor
godt forskellige typer antibiotika optages i biofilmen — og
dermed kan bidrage til at nedkeempe bakterier.

Forsggene har omfattet tilsetning af et tredje stof for at
undersgge, om det fremmer optagelsen. Her har det vist
sig, at behandling med antibiotika har sterre effekt, hvis
den kombineres med ren ilt og foregar under tryk. Det
skyldes formentlig, at nogle antibiotika virker bedst i for-
bindelse med celledeling i biofilmen, hvilket kan fremmes
ved hjalp af iltbehandling.

”Vi har endnu ikke fundet ud af, hvordan timingen af be-
handlingerne er bedst. Men lige nu tyder det pa, at patien-
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terne optimalt skal have iltbehandling en time for indta-
gelse af antibiotika. Det skal vi dog have gennemfort en
nermere afdakning af, for vi kan sige noget sikkert”, siger
Thomas Sams.

“Virkningen af at bringe patienten under tryk skal ogsa
undersgges n@rmere, men det er straks mere kompliceret,
da det eksempelvis hindrer hurtig indgriben fra det sund-
hedsfaglige personale, hvis patienten f.eks. far det darligt i
Iabet af behandlingen. Man kommer ikke bare lige ud af et
trykkammer, hvor trykket svarer til at dykke 18 meter.”

Den nye forskning er vaesentlig, fordi den kan bidrage til at
forlzenge levetiden for patienter med cystisk fibrose flere ar.

Habet er, at forskningen inden lznge vil fere til et gen-
nembrud, da det vil have stor betydning for livskvalitet og
sygdomsforlab.

Kilde: www.elektro.dk

Forskningsstipendier
Foreningen har ogsa stgttet tre unge forskere med et sti-
pendie til tre speendende forskningsprojekter:

* Biofilm som et tredje kompartment med szrlig antibi-
otika farmakokinetik og farmakodynamik

* Hvordan tilpasser Pseudomonas aeruginosa sig til mil-
joet i lungerne hos CF patienter og hvorledes kan det
fa betydning for behandlingen?

* Hyperglykami i cystisk fibrose — betydningen af inflam-
mation, D vitamin og adiponectin for hyperglykemi hos
patienter med cystisk fibrose.

Du kan leese mere om projekterne pa cystiskfibrose.dk.



FORENINGENS SOCIALRADGIVNING

Radgivning

Mere end 40 voksne med cystisk fibrose og foraldre til
bern med sygdommen har faet hjzlp fra foreningens so-
cialradgiver,Vibeke Larsen.

Vibeke Larsen har hjulpet via mail og telefon. For nogle
af medlemmerne har der varet behov for radgivning om
et konkret spargsmal, mens der for andre har vaeret be-
hov for mere omfattende hjelp i form af gennemlaesning
af sagsakter, hjzlp til formulering af anke og opfalgende
samtaler.

Henvendelser fra foraldre til barn drejer sig primaert om:

* reglerne om kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
e dekning af nedvendige merudgifter

Men der er ogsa henvendelser, der omhandler det faktum,
at barnet/den unge nermer sig overgangen til voksenlivet,
hvilket medfgrer spergsmal om, hvilke stattemuligheder
der er, nar den unge fylder 18 ar samt spergsmal om kom-
munens sagsbehandling i forbindelse med overgangen.

Henvendelser fra voksne med cystisk fibrose drejer sig om:

* d=kning af ngdvendige merudgifter
* hjelpemidler

* sygedagpengelovens § 56

» fleksjob og fartidspension

Online kurser for forskellige malgrupper via webinar
Vibeke Larsen har som noget nyt ogsa gennemfert to
webinarer i 201 6. Det ene var malrettet nye familier med
cystisk fibrose, og det andet var malrettet voksne med cy-
stisk fibrose.

Socialradgiver Vibeke Larsen
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FAMILIEKURSUS MED 52 DELTAGERE

| en weekend i september 2016 var |5 familier samlet pa
Brogaarden pa Fyn for at fa ny viden om cystisk fibrose,
sparring og socialt samvaer. Pa kurset var der undervisning,
foredrag og workshops med overlegerne Tania Pressler,
Marianne Skov og Hanne Vebert Olesen, personlig traener
Erik Pedersen om fysisk traening, psykolog Charlotte Jen-
sen og socialradgiver Vibeke Larsen. Bade bern og voksne
var meget tilfredse med et udbytterigt kursus.

Citater fra deltagere

”Det er det eneste sted, hvor man "bliver forstaet” og ikke
skal forklare sig. Man kan ikke fa sa grundig information om
sygdommen andre steder. Uvurderligt for barnene at vare
sammen med/se andre i samme situation.”

“En weekend med stor vardi for hele familien, bade som
foraldre, barn med cf diagnose og s@skende.”

SKILEJR FOR BRN OG UNGE MED CYSTISK FIBROSE

Idrzet, socialt samvaer med ligestillede, selvstaendigga-
relse og ansvar for egen behandling

12 bern og unge med cystisk fibrose og fire frivillige ledere
var pa en uges skilejr i Alpe d’ Huez i Frankrig.

Pa skilejren var der fokus pa fysisk aktivitet ved dagligt ski-
leb, samvaer med andre bgrn og unge med cystisk fibrose
samt at tilskynde bgrnene, som er i alderen 10-17 ar, til i
oget grad at tage ansvar for egen sygdom og den daglige
behandling.

Fysisk aktivitet og samvaer med andre med cystisk
fibrose

Det er vigtigt for bern med cystisk fibrose at have et aktivt
liv med idrzt. Det kan vare med til at gore lungefunkti-
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onen mere stabil og lesne den slim, som cystisk fibrose
patienter dgjer med.

De unge har stor glede af at made andre, som ogsa ofte
er indlagt, tager meget medicin og har begransninger og
bekymringer som dem selv. Det styrker deres selvvard og
giver dem en oplevelse af, at de ikke er alene.

Kommentar fra en foralder

”Jeg haber, traditionen med skilejr for cystisk fibrose bar-
nene kan fortsaette mange ar endnu, for det har givet min
s@n sa meget at vaere sammen med ligesindede.”



POSITIVE OPLEVELSER

For at skabe positive oplevelser i en til tider hard hverdag
uddeler Cystisk Fibrose Foreningen midler til aktiviteter
for bern og voksne med cystisk fibrose, som er pa hospi-
talet, og donation af ’'Gode dage’ til dem, som er serligt
hardt ramt af cystisk fibrose.

Gavekort og legetgij til Cystisk Fibrose Centrene pa
AUH Skejby og Rigshospitalet

Der er uddelt gavekort til de to Cystisk Fibrose Centre til
brug for aktiviteter for barn og voksne med cystisk fibro-
se, som er indlagt pa hospitalet. Barneambulatorierne har
faet en masse legetg;j til uddeling til bern, nar de er til den
manedlige kontrol eller er indlagt. Der er uddelt gavekort
og legetgj for i alt 70.000 kr.i 2016.

Bimle-bamser uddeles til
bgrn med cystisk
fibrose
| foraret 2016 igangsatte
vi Bimle-projektet, hvor
frivillige  hazkler  Bim-
le-bamser til bgrn med
cystisk fibrose. Bamserne
uddeles til sma born, sa den
kan fglge barnene, nar de er til un-
derspgelser pa hospitalet og bidrage til at gore opholdet
pa hospitalet mere positivt.

Bamsen er udviklet til foreningen ud fra bogen ’'Mia og
Bimle’, hvori marsmanden Bimle mgder pigen Mia, som har
cystisk fibrose. Bagerne uddeles som klasseset sammen
med en bamse, nar bern med cystisk fibrose skal starte
i skole.

Bimle-bamserne uddeles pa Cystisk Fibrose Centrene pa
AUH Skejby og Rigshospitalet og spreder stor glede.

Gode dage

Born og voksne med cystisk fibrose og deres familier kan
opleve svere sygdomsperioder. For at overkomme de svee-
re perioder tales der ofte om, at der “samles pa de gode
dage”.

Derfor uddeler Cystisk Fibrose Foreningen legatet 'Gode
dage’ pa op til 5.000 kr. til de af foreningens medlemmer,
som er ekstra hardt ramt af sygdommen, eller som ikke
kan deltage i foreningens gvrige aktiviteter, fordi de har en
resistent eller aggressiv bakterie, som de kan give videre til
andre med cystisk fibrose.

Der er uddelt 18 'Gode dage’ legater i 2016. Legatet kan
bruges til en selvvalgt positiv oplevelse.

Stine Bennike fik et ‘Gode
dage’ legat

Hos Stines familie bliver
felles oplevelser sat i for-
ste rakke, da ingen ved,
hvad morgendagen brin-
ger.

Stine, som har cystisk fibrose,
valgte at bruge Cystisk Fibrose For-

eningens 'Gode dage’ legat til en dremmeferie til Mexico
sammen med sine to kaere — "dem som holder mig oppe,
min mand og barn” — udtaler Stine og fortsztter:

”|eg lever pa”’nedsat tid” grundet en kronisk afstedning ef-
ter en lungetransplantation og en lungekapacitet pa 30%.Vi
prioriterer oplevelser ssmmen og de mange minder vi kan
give hinanden ekstremt hojt.

Ferien har vaeret noget af det mest fantastiske. Hver ene-
ste dag var en oplevelse, og ikke mindst har jeg faet lov
til at nyde min datter, Karla pa 6 ar, og se hendes glede i
gjnene hver eneste dag over alt det, som dagen ventede,”
fortzller Stine og fortsaetter:

Vi er blevet varmet godt igennem og faet ladet batteri-
erne op, sa nu kan de trelse regnfulde dage bare komme
an.Vi som familie formar at gleede os over de mindste ting
i livet, men denne her oplevelse vil der blive snakket om
lenge, og den er med til at hjzlpe pa de harde dage.Af hele
mit hjerte tak til Cystisk Fibrose Foreningen og alle, som
stotter projekt 'Gode dage’”.
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LOKALE MEDLEMS- OG INDSAMLINGSAKTIVITETER

Der lzegges mange gode frivillige krafter i at arrangere lokale
aktiviteter, som gor en forskel for foreningens medlemmer.

Lokalafdelingen Hovedstaden havde i forbindelse med de-
res arsmgde Astrid Maan Thomsen til at holde et oplaeg
om problematikken omkring Orkambi, hvor prisen umid-
delbart kan vere en stor udfordring. | Smgrum Kulturhus
blev der gennemfort en temadag med fokus pa kost og
seneste nyt om forskning. Her fortalte Sara Speyer, som
er uddannet zoneterapeut, reikihealer, biopat, naturopat
og psykokinesiol, om alternative mader at sammensztte
kosten. Klinisk diztist Ghita Brekke fortalte om ernzring
i forbindelse med cystisk fibrose, og leege og Ph.D.-stude-
rende Inger Hee Mabuza fortalte om seneste nyt fra den
nordamerikanske kongres. | Holte havde lokalafdelingen
besgg af psykolog Barbara Hoff Esbjarn, der sammen med
psykolog Bianca fra Kgbenhavns Universitet fortalte om
angst hos bern. Bestyrelsen i CF Hovedstaden er meget
glade for den store opbakning, som arrangementerne har
faet. Der har varet stor deltagelse og god spergelyst.

Astrid Maan Thomsen onskede, at hendes honorar skulle
komme de syge bgrn pa Riget til gode. Linda Kirstein kun-
ne derfor give en sek med gaver med til Barnelungeambu-
latoriet pa Rigshospitalet i december.

Lokalafdelingen Syddanmark har gennemfort et ’Cystisk
fibrose fra top til ta’-arrangement i Haderslev og et dags-
kursus med psykolog Charlotte Jensen i Kolding. Forman-
den for lokalafdelingen Ann Klausen har deltaget i det
lokalpolitiske arbejde via Frivilligradet, DH Billund og det
kommunale handicaprad.

Der har vaeret holdt Kandis-koncert for at samle penge
ind til forskning og arbejde i lokalafdelingen. Koncerten gav
dog ikke overskud.
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Lokalafdelingen Midtjylland har gennemfort et ’Cystisk fi-
brose fra top til ta’-arrangement i Horsens.

Lokalafdelingen deltog med stand pa Smukfest, hvilket har
givet en god profilering af Cystisk Fibrose Foreningen og
skabt indtegter til forskning. | samarbejde med Aarhus
1900 Igbet har lokalafdelingen ved Jimmi Jahn Kraglund
lagt et keempe arbejde i at fundraise til og gennemfore
Aarhus 1900 Igbet, hvor overskuddet pa knap 42.000 kr.
gik til forskning i cystisk fibrose. | samarbejde med Camilla
Ngrbach gav lgbet ogsa en rigtig god medieomtale af cy-
stisk fibrose.

Via donationer fra lokale fonde og virksomheder kunne
lokalafdelingen donere legetgj og tilskud til et nyt vente-
vazrelse pa cystisk fibrose afsnittet pa bgrneafdelingen pa
AUH Skejby.




FRIVILLIGT DREVNE FUNDRAISING-AKTIVITETER

Julemarked i Helligandskirken

Med stor indsats fra de godt 60 frivillige, der hjalp ved
arets julemarked i Helligandskirken og de mange, som do-
nerede varer til boderne, var drets julemarked igen i ar en
stor succes.

Bimle til barn med cystisk fibrose
Over hele landet har frivillige ydet en k&mpe indsats med
at hekle Bimle-bamser til bern med cystisk fibrose.

Den gule organ-and

140 frivillige haklede og strikkede 1.400 gule organ-ander
i forbindelse med organdonationsdagen i oktober. £nder-
ne fik et lille skilt pa, hvor der stod et budskab om at tage
stilling til organdonation. Derefter blev de sat et sted i of-
fentligheden, hvor andre kunne finde dem og forhabentlig
tage stilling til organdonation.

Privat startede indsamlingsaktiviteter

Der har ogsa veret gennemfort flere utrolig flotte og suc-
cesrige privat startede events og indsamlinger med det
formal at skabe opmarksomhed omkring cystisk fibrose
samt at samle ind til foreningens arbejde eller konkrete
formal.

CYSTISK FIBROSE CHALLENGE

En weekend i november satte Helena Bardenfleth fokus
pa cystisk fibrose ved at udfordre sig selv med opgaver,
som hun blev stillet i labet af weekenden. Helena kom
bl.a. igennem udfordringer som at hoppe i det kolde hav,
lave fysisk aktivitet med et sugersr i munden og sluge
mange “piller”. Samtidig med udfordringerne fortalte
Helena om cystisk fibrose og samlede ind til foreningens
arbejde via betternow.dk

Det er bl.a.:

e ’Cruise for a Cure’ arrangeret af Harley-Davidson,
Mustang og Corvette-klubberne

* Auktion af kniv v/Thomas Juhler/TV] Knive kombineret
med en donation fra Legekaeden i Horsens

* Tour de Sjzlland, der donerede overskuddet fra arets
cykellgb

* Sgren Stokbzk, der samlede ind via Hgjer Faremarked

* Sigrun Joensen, der samlede ind via et gi/lgbe stotte-
arrangement

* Indsamlinger i forbindelse med biszttelser

Flotte indsamlinger via Betternow.dk i forbindelse med
arrangementer og begravelse:

* Mia M —IronMan for Nike

* Helle Madsen — Min s@n har ikke cancer

* Jannie Henriksg — Ka’ jeg fa 30 mere?

* Morty — optreden og indsamling pa arets julemarked

* Ole Kristensen — indsamling ved Mathildes begravelse

* Jacob Eldrup —Team Cystisk Fibrose

* Ann Baldus-Kunze — ferste halvmarathon til fordel for
cystisk fibrose

* Helena Bardenfleth — Cystisk Fibrose Challenge
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ARSREGNSKAB 201 6*

ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Regnskab 2016
Samlet anvendt belgb: 2.809.57 | kr.
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ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Regnskab 2015
Samlet anvendt belgb: 2.764.069 kr.
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* Hele arsregnskabet med noter kan ses pa
cystiskfibrose.dk



RESULTATOPGQRELSE BALANCE
I.JANUAR - 3|. DECEMBER 31. DECEMBER
AKTIVER
2016 2015 2016 2015
Indtaegtsskabende aktiviteter Inventar og kursusudstyr 30 30
Medlemskontingenter 207.400  207.700 Materielle anlaegsaktiver 30 30
Bidrag til foreningens arbejde 726.065 312.717
Arv 439.845 Verdipapirer 1.831.742 1.454.900
Landsindsamling 213.773 182.502 Finansielle anlaegsaktiver 1.831.742  1.454.900
Gavebreve 0 0 Anlegsaktiver 1.831.772  1.454.930
Julemarked 80.716 54.932
Salg webshop 12.670 2310 Tilgodehavende tilskud 48.102 62.033
Andre indtegter 0 Andre tilgodehavender 18.257 17.710
Indsamlede private midler 1.680.469  760.161 Forudbetalte omkostninger 22.204 25.330
Indsamlede offentlige midler (Tips/Lotto)  920.635 962.286 Tilgodehavender 88.563 105.073
Indsamlede gremaerkede midler 1.256.627 1.384.637
Indtegtsskabende aktiviteter i alt 3.857.731 3.107.084 Likvide beholdninger 3.398.936 2.671.953
Omsztningsaktiver 3.487.499 2.777.026
Udgifter til indtegtsskabende aktiviteter  -295.579  -193.230
Resultat indtegtsskabende aktiviteter 3.562.152 2.913.854 Aktiver 5.319.271 4.231.956
Dvrige indtaegter PASSIVER
Financielle indtegter 58.481 62.259 2016 2015
Financielle udgifter -319 0
Nettoindtaegter i alt 3.620.314 2.976.113 Egenkapital |.januar 1.805.848 1.854.694
Kursreguleringer -830 -69.085
Avrets resultat 522965 20239
Sekretariats- og administrationsudgifter =~ -475.891  -683.402 Egenkapital 2.327.983 1.805.848
Overfort til hensatte midler -1.375.745 -762.484 Henszttelser til senere forskning,
Anvendte gremarkede medlemsaktiviteter m.v. 1.756.315
bidrag/hensatte midler 792.388 377.449 Hensatte forpligtelser 2.339.672 1.756.315
Til foreningens formal i alt 2.561.066 1.907.676 Tilbagebetaling Handicappuljen 197902  204.896
Forskningsstipendie 214915 144.720
Anvendet til oplysning, information Diverse omkostninger 28.166 26.734
og politisk arbejde -547.487  -365.131 Revisionshonorar 48.000 48.000
Anvendt til medlemsaktiviteter og stotte -984.581  -959.664 A-skat, AM-bidrag og ATP 31.629 SAVE)!
Anvendt til forskning -506.033  -562.642 Feriepenge 117.600 183.970
| alt anvendt til foreningens formal -2.038.101 -1.887.437 Lensumsafgift 13.404 16.741
Kortfristede gaeldsforpligtelser 651.616 669.793
Arets resultat 522.965 20.239 Gzldsforpligtelser 651.616 669.793
Passiver 5.319.271 4.231.956
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STOR TAKTIL

* 1.501 medlemmer og bidragydere, som har stettet foreningens arbejde
» 25 fonde, 39 virksomheder og offentlige puljer, som har stottet gkono-
misk
* De mange medlemmer, som har valgt at fortzlle og dele deres historie
om at leve med cystisk fibrose
* De mere end 250 frivillige, som har lagt en stor indsats i at:
* arrangere og gennemfare foreningens skilejr
* forberede og gennemfore julemarked i Helligandskirken
* kreere og/eller skaffe varer til julemarked i Helligandskirken
* arrangere faremarked, loppemarked og andre private og frivillige ind-
samlingsaktiviteter
* haekle Bimle-bamser
* kreere og placere den ’Den gule organ-and’ rundt omkring i det meste
af Danmark
* arbejde i lokalafdelingerne og foreningens bestyrelse

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

Cystisk fibrose er en medfedt arvelig og alvorlig multiorgansygdom, CYSTISK FIBROSE FORENINGEN
som skyldes en genfejl. Der er stor forskel pad sygdommens grad og Blekinge Boulevard 2
udvikling. Leegerne kan ikke forudsige den enkeltes sygdomsforlgb. 2630 Taastrup
Pa grund af sejt slim er lungerne modtagelige for bakterier; som Telefon: 4371 4344
over tid nedsatter lungefunktionen. | mavetarmsystemet produce- info@cff.dk

rer bugspytkirtlen ofte ikke de enzymer, som kroppen behgver for
at kunne fordgje maden. Cystisk fibrose kan medfere sukkersyge
og give problemer med lever, nyrer og knogler. Der er 200 bgrn Redaktion: Helle Ousted
og 300 voksne med cystisk fibrose i Danmark. 150.000 danskere er
barer af cystisk fibrose genet, men det er de ferreste, der ved det,
for de selv far et barn med sygdommen. Udsendt april 2017

www.cystiskfibrose.dk

Design : BW grafisk design/Berit Winsnes



