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Steerkt feellesskab i et ar med Kaftrio og corona

pa, at flere personer med cystisk fibrose stadig er i sarligt
aget risiko, og at nogle stadigvaek matte passe ekstra pa.

2021 blev endnu et ar med steerkt fellesskab og med stort
engagement og opbakning fra medlemmer, bidragydere og
samarbejdspartnere. Den store opbakning gor det muligt
at drive en sterk forening, hvor vi kan sztte fokus pa vores
mearkesager, skabe synlighed i offentligheden, uddele legater
og gaver og yde radgivning og statte til vores medlemmer.

Et overordnet og meget positivt tema for aret har varet
de ekstremt effektive CFTR-behandlinger - szrligt den
seneste, Kaftrio. | ar stod det nemlig helt klart, at Kaftrio
har fantastisk positive effekter og har forandret livet for
mange. Derfor var det ogsa meget gladeligt, da aftalen om
adgang til nye CFTR-behandlinger, der i 2018 blev indgaet
mellem Amgros og medicinalfirmaet bag Kaftrio, i 2021
blev forlanget.

| november 2021 skete der endnu en glzdelig ting pa Kaftrio-
fronten. CHMP, et fagligt udvalg under Det Europaiske
Legemiddelagentur EMA, anbefalede Europakommissionen
at godkende Kaftrio til barn ned til seks ar. Derfor kunne
vi slutte aret med en forventning om, at kampen for bedst
mulig behandling ogsa snart ville komme en yngre alders-
gruppe til gode.

Corona fyldte stadigvaek i foreningens arbejde i 2021.
Cystisk Fibrose Foreningen arbejdede for, at personer i
oget risiko skulle forst i vaccinekgen, og da det lykkedes i
starten af 2021, fik mange mulighed for at vende tilbage til
en mere normal tilvarelse.Vi var dog fortsat opmaerksomme

Vi fulgte derfor fortsat coronasituationen og tog blandt
andet fat i problematikken om nedsat effekt af corona-
vaccinen hos transplanterede og formidlede viden direkte
fra professor Jens Lundgren.Vi deltog desuden fast i
Sundhedsstyrelsens mgder med patientforeningerne, hvor
vi var med til at fastholde fokus pa personer i gget risiko
og hvorfra vi formidlede information og nyheder om corona-
situationen, coronavacciner og coronabehandlinger.

Samtidigt har vi kert vores gvrige indsatser for fuld styrke.
Vi fortsatte i 2021 med vores radgivning. Vi afholdt en lang
rakke online aktiviteter og online kurser. Vi havde fokus
pa de voksne over 40 ar og formidlede personlige historier
og indsamlede viden via en stor spgrgeskemaundersggelse.
Vi satte skarpt fokus pa at tage stilling til organdonation
med kampagnen Den gule organ-and, som i 2021 slog alle
rekorder, og ved at ga sammen med seks andre foreninger
om at opfordre til at indfere aktivt fravalg til organdonation
i Danmark.Vi stettede cystisk fibrose-forskningen og sammen
med foreningens fantastiske frivillige indsamlede vi mange
penge til arbejdet for bedre og lengere liv for alle med
cystisk fibrose.

Tusind tak for fantastisk opbakning og samarbejde i 2021!

Helle Ousted, direktar Sune Schackenfeldt, formand
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Politisk arbejde for personer med cystisk fibrose

12021 har Cystisk Fibrose Foreningen arbejdet politisk for
at sikre bedst mulig behandling og vilkar, bedre screenings-
muligheder for kommende forzldre og bedst mulige vilkar
for organtransplantation. Selvom coronasituationen har
fyldt mindre i vores politiske arbejde i 2021, har vi fortsat
holdt gje med situationen og det politiske fokus pa personer
i @get risiko.

Aftale om CFTR-behandlinger forleenget i tre ar

1 2018 blev der indgaet en 4-arig aftale mellem Amgros og
medicinalfirmaet bag de nye CFTR-behandlinger, for
eksempel Kaftrio, der betyder; at personer med cystisk
fibrose i Danmark har adgang til nye behandlinger fra
medicinalfirmaet. | 2021 stod det klart, at de nye behand-
linger har betydet store forandringer i helbred og livs-
kvalitet for mange med cystisk fibrose. Szrligt Kaftrio har
vist sig at have hidtil uset positive effekter hos langt de
fleste af patienterne, der for eksempel ikke lengere hoster,

har faet bedre lungefunktion og bedre fordgjelse samt
generelt bedre livskvalitet. Sidst pa aret kunne vi dele
nyheden om, at aftalen er forlenget i tre ar til 2025,
hvor den kan forlaenges yderligere.

Politisk arbejde for anlegsbaererscreening

Cystisk Fibrose Foreningen har i en arrakke arbejdet for,
at alle kommende foraldre skal tilbydes at blive screenet
for, om de er bzrere af den genfejl, som forarsager cystisk
fibrose. | 2021 har formand Sune Schackenfeldt fortsat
deltaget i den arbejdsgruppe om screening af gravide, som
Sundhedsstyrelsen nedsatte i 2019. Arbejdsgruppen
udarbejdede i 2021 et forslag om screening af gravide for,
om de er anlaegsbarere. Sundhedsstyrelsen og arbejds-
gruppen arbejder fortsat med at undersgge omradet
nzrmere og med mulighederne for at indfere screening
af gravide for anlag for cystisk fibrose.

Stort fokus pa organdonation

| uge 40 satte vi, for sjette ar i traek, fokus pa organdonation
op til Organdonationsdagen den 9. oktober 202I. Det
gjorde vi med kampagnen Den gule organ-and og fortal-
linger om personer med cystisk fibrose, som enten venter
pa at fa et nyt organ eller hvis liv blev reddet, fordi de
kunne fa et nyt organ. 200 frivillige satte 6.000 gule nder
ud i det offentlige rum med budskabet om at tage stilling
til organdonation — og det er ny rekord!

En rakke kendte danskere stottede kampagnen ved at lgge
billeder af sig selv og anderne pa deres sociale medier.
EU-kommissaer Margrethe Vestager, partiformand Pia Olsen
Dyhr, sundhedsudvalgsmedlem Susanne Zimmer, Sund-
hedsordferer Liselott Blixt, skuespiller Brian Lykke,
borne- undervisnings- og ungdomsuddannelsesordforer
Ellen Trane Negrby og sundhedsudvalgsmedlem Karina
Adsbgl delte budskabet med deres i alt 457.283 folgere.
En stor tak til alle der hjalp med at fa budskabet ud!

Derudover gik Cystisk Fibrose Foreningen i 2021 sammen
med seks andre patientforeninger om at opfordre til at

indfgre aktivt fravalg til organdonation i Danmark, da vi
mener, det er en af de muligheder for at serge for flere
organer, som med fordel kan afsgges. Samarbejdet forte i
2021 til et felles forstaelsespapir, artikler i pressen og en
anmodning om en politisk hgring.

82.614 personer sa vores opslag i forbindelse
med organdonationsugen

84.814 gange er opslagene blevet vist pa
brugernes skarme

7.224  gange blev vores opslag om organ-

donation klikket pa, syntes godt om, delt

eller kommenteret

Kendte danskeres 457.283 folgere si deres opslag
om organdonation og Den gule organ-and

Facebookopslag fra henholdsvis sundhedsudvalgsmedlem Karina Adsbel, partiformand Pia Olsen Dyhr og EU-kommisseer Margrethe Vestager.
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Dget kendskab til cystisk fibrose

Foreningen arbejder kontinuerligt pa at udbrede kendskabet
til cystisk fibrose gennem blandt andet vores oplysnings- og
indsamlingskampagner, kontakt til pressen og ved formidling
af personlige historier og nyt om cystisk fibrose-forskning.
Under coronakrisen fik kendskabet et hak opad, og vi har
i 2021 kunnet marke, at journalister, politikere og sund-
hedsmyndigheder i hojere grad kender til sygdommen.
Medierne har fortsat varet meget interesserede i at skrive
om personer med cystisk fibrose, dels i forbindelse med
corona men sarligt i forhold til de positive effekter af
CFTR-behandlingen Kaftrio. Historierne om hvordan Kaftrio
har forandret livet for mange med cystisk fibrose har gget
kendskabet til sygdommen yderligere i 2021.

Cystisk fibrose er blevet omtalt 543 gange pa en lang rakke
mediers hjemmesider, i trykte regionale og lokale medier,
fagblade og magasiner, landsdekkende dagblade, radio,
tv-indslag og nyhedsbureauer.

| N L
Det er en stor ting at kunne traekke
vejret, ndr man ikke har kunnet det -

Jeg hedder Mathias. Jeg er 24 ar og
cystisk fibrose
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6.417 personer fglger Cystisk Fibrose
Foreningen pa Facebook
55.643  personer valgte at interagere med

foreningens opslag pa Facebook
(synes godt om, dele, kommentere
eller klikke)

580.985 personer har set foreningens opslag
pa Facebook

643.074 gange er foreningens Facebook-opslag
blevet vist pa brugernes skarme

Personer med cystisk fibrose stod frem

Kendskabet til cystisk fibrose gges isar, nar personer med
cystisk fibrose star frem og fortaller deres personlige
historier i forskellige sammenhaznge. For eksempel da
Birgitte Mortensen fortalte pA DR om den effekt den nye
CFTR-behandling har haft pa hende, og hvordan hun nu
kan traekke vejret og ser helt nye muligheder i livet.

Vi medvirkede til, at Mathias Schneider stod frem i TV2
Lorry og pa mediets Facebookside i forbindelse med
Organdonationsdagen og fortalte sin historie om, hvordan
det er for ham at vente pa et nyt organ.

Qverste billede: Birgitte Mortensen fra video pd dr.dk.
Herunder billeder af Mathias Schneider fra video pd TV2 Lorrys
Facebookside.

Opbakning til kampen for CFTR-behandlinger i Norge
| Norge kempes der for, at personer med cystisk fibrose
kan fa adgang til de banebrydende og effektive CFTR-
behandlinger. Cystisk Fibrose Foreningen bakkede i 2021
op om kampen og direktgr Helle Ousted udtalte sig til
den norske presse om, hvad vores medlemmer siger om
den nye behandling og sin holdning til, at medicinen ikke er
tilgeengelig for personer med cystisk fibrose i Norge.

Billede: Cystisk Fibrose Foreningens direkter Helle Ousted udtaler sig
til norsk TV2.



Socialradgivningen 202 |

Foreningens radgivningstilbud er fert videre i 2021, hvor
krafterne er brugt pa individuel radgivning om stotte-
muligheder, hjzlp til at finde rundt i systemet samt hjaelp til
udformning af ansegninger og klageskrivelser. Derudover
har vi prioriteret opsggende radgivning, hvor der i starten
af aret blev ringet til medlemmer i forbindelse med corona,
og hvor der |lgbende tages kontakt til alle nye medlemmer.
Det handicappolitiske arbejde er ogsa viderefert, og for-
eningen er reprasenteret i forskellige arbejdsgrupper i DH
og deltager i relevante netvaerk pa handicapomradet. Der
har i arets lgb vaeret 73 henvendelser til socialradgivningen.

Heidi og Daniel Hvam

Fik hjalp til klage over afslag pa SU-handicaptilleg
Heidi Hvams s@n, Daniel, har cystisk fibrose og sogte
SU-handicaptilleg, da han ikke kan passe et fritidsjob ved
siden af studier; behandling og kontroller. Han fik dog afslag,
og familien segte hjelp hos Cystisk Fibrose Foreningens
socialradgiver Vibeke Larsen. De fortzller om forlgbet:

» Herefter gik det steerkt. Efter henvendelse og lidt kom-
munikation frem og tilbage med Vibeke, hjalp hun os med
udkast til en klage, som vi efterfolgende selv fik tilrettet.
Vibeke var meget hurtig til at vende tilbage hver gang vi
skrev, og i lobet af et par dage havde vi fdet udkastet. Det var
meget befriende virkelig at fale sig hert og fd hurtige tilbage-
meldinger, sd vi ikke skulle gd og veere frustrerede over, om
vi nu kunne nd at fd indsendt klagen inden fristen. Derefter
skulle vi endnu engang have en legelig udtalelse fra leege
ved cystisk fibrose-teamet pd Aarhus Universitetshospital,
hvilket de ogsd var meget behjeelpelige med.

Vi fik indsendt klagen, og denne gang arbejdede udvalget
hurtigt og ansagningen blev denne gang godkendt cirka en
uge efter klagefristen. Uden hjaelpen fra Cystisk Fibrose
Foreningen ved vi ikke, hvordan denne sag var endt. Sd vores
rdd til andre er:

Tov ikke med at kontakte foreningen! »”

Psykologprojekt afsluttet - psykologtilbud fortsetter

Foreningens psykologtilbud har kert som et femarigt
projekt, der blev afsluttet i 2021. 1 alt 87 af foreningens
medlemmer benyttede sig af tilbuddet i perioden. 33
personer af de 87 havde selv cystisk fibrose, resten er
forzldre eller andre pargrende. En bruger af psykolog-
tilbuddet fortzller om udbyttet af psykologhjalpen:

= Psykologen har hjulpet os med at acceptere, forstd og
rumme de udfordringer der er, ndr man har et kronisk sygt
barn/bern og givet os hdb for fremtiden. ?2

Erfaringerne fra projektet viser, at der er behov for og
eftersporgsel pa psykologhjzlp, og at brugerne har varet

glade for og tilfredse med tilbuddet. P4 den baggrund blev
det besluttet, at et psykologtilbud fremover bliver en inte-
greret del af foreningens radgivning.

Formalet med foreningens psykologtilbud er at yde psyko-
logisk statte og radgivning til mennesker med cystisk

fibrose og deres pargrende ved en akut opstaet krisesitua-
tion, eller som en forebyggende indsats. Der tilbydes kortere
forlgb, som er malrettet mere afgreensede problemstillin-
ger, som er direkte relateret til at leve med cystisk fibrose.

Stor tak til Det Obelske Familiefond, Frants Hoffmanns
Mindelegat, Aase og Ejnar Danielsens Fond, Louis Petersens
Legat og Chiesi Pharma AB for gkonomisk statte til psyko-
logprojektet i den femarige projektperiode.
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484.817 kroner til forskning i cystisk fibrose

Cystisk Fibrose Foreningen har i 2021 givet 484.817 kroner i skonomisk statte til forskere pa Cystisk Fibrose Centrene. Der
er blandt andet givet forskningsstipendier til tre spendende forskningsprojekter, der alle har til hensigt at ge vores viden om
cystisk fibrose, forbedre behandlingen og skabe bedre og lengere liv for barn og voksne med cystisk fibrose:

/'

Ny viden om sygdomme i bevaegeapparatet hos personer med cystisk fibrose
Projekt-titel: Artropati i Cystisk Fibrose

Mange cystisk fibrose-patienter lider af gener fra bevaegeapparatet, ogsa kaldet artropati,
men der er en stor mangel pa viden om denne komplikation. Med projektet vil forskerne
belyse, hvordan artropati eventuelt h&nger sammen med behandling, sygdomsaktivitet
og biokemi, samt klarlegge hvilken indflydelse det har pa patienternes liv. Habet er; at
resultaterne af undersggelserne kan fungere som en fremtidig guideline i handteringen
af artropati hos personer med cystisk fibrose. Cystisk Fibrose Foreningen har stottet
projektet med et stipendie til afdelingslege ved Afdeling for rygkirurgi,led og bindevaevs-
sygdomme pa Rigshospitalet, Anne Sofie Peretzes deltagelse i forskningsprojektet.

Anne Sofie Peretz

Skal kommende forzldre tilbydes genetisk screening for graviditet?

Projekt-titel: Genetisk screening af kommende foreeldre — PREPARE
(PREconceptional screening of PAREnts)

Med dette projekt ansker forskerne at finde ud af, om genetisk screening bgr indga i en
risikovurdering af kommende forzldre i Danmark. Det gares ved at belyse, hvilke fordele,
ulemper og etiske overvejelser der kan vare i forbindelse med at etablere et bredt
screeningsprogram for genetiske sygdomme for en graviditet. Projektet vil bade omfatte
cystisk fibrose og en rakke andre genetiske sygdomme med skjult arvegang. Formalet
med genetisk screening vil vere at finde risikopar og give dem tilbud om forskellige
behandlingsmuligheder i forbindelse med graviditet. Projektet PREPARE udferes pa Afdeling
for Genetik pa Rigshospitalet i samarbejde med Fetalmedicinsk Afdeling pa Rigshospitalet.
Vibe Smed Cystisk Fibrose Foreningen har stattet PREPARE med et stipendie til reservelzge pa
Klinisk Genetisk Klinik pa Rigshospitalet,Vibe Smeds deltagelse i pilotdelen af projektet.
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40+ med cystisk fibrose

Cystisk Fibrose Foreningen har med projektet 40+ med
cystisk fibrose” sat fokus pa voksne over 40 ar med
sygdommen. Formalet med projektet er at fa mere viden
om, hvad det vil sige at blive &ldre med cystisk fibrose og
pa den baggrund kunne imgdekomme de voksnes behov
for medlemstilbud, vidensformidling og politiske indsatser.

12021 har vi lavet flere interviews og udformet person-
lige fortellinger om livet med cystisk fibrose fra personer
over 40 ar. Der ligger nu ni personlige fortellinger pa
vores hjemmeside. Derudover igangsatte vi sidst pa aret
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Billeder af personer fra personlige fortzellinger pd hjemmesiden.

en omfattende sporgeskemaundersggelse om temaer
og problematikker relateret til at leve og blive aldre med
cystisk fibrose. 4| ud af de cirka 90 personer over 40, der
lever med sygdommen i Danmark, svarede pa sporge-
skemaet.

Projektets forskellige dele har givet verdifuld viden, der i
de kommende ar vil blive omsat til konkrete tiltag til gavn
for alle voksne med cystisk fibrose.

@verste billedraekke fra venstre: Bodil Michaelsen, Tage Lund og Maria Henriksen
Midterste billedreekke fra venstre: Fini Nielsen, Birgitte Storm og Peter Veng jensen
Nederste billedraekke fra venstre: Dorthe Hald, Kdre Agathon Nielsen og Jane Lund Knudsen
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Positive oplevelser — legater og gaver

Med projektet “Positive oplevelser” vil Cystisk Fibrose
Foreningen skabe positive oplevelser for personer med
cystisk fibrose og deres pargrende i en til tider hard hver-
dag. Der uddeles hvert ar legater til bern og voksne med
cystisk fibrose samt gaver til dem, der er pa hospitalet. |
2021 blev der uddelt gaver for i alt 91.978 kroner pa de to
Cystisk Fibrose Centre pa Aarhus Universitetshospital og

Rigshospitalet, og der blev uddelt 61 Gode Dage Legater

Oplevelsesgavekort til alle ansggere

Alle med cystisk fibrose kunne i 2021 s@ge, og fa, et
oplevelsesgavekort til oplevelsesindustrien pa grund af den
politiske aftale om udmentning af stimuli til oplevelsesin-
dustrien gennem civilsamfundet og kommunerne.
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og 20 Gode Dage Legater til en cykel for i alt 589.881
kroner.

Pa billederne ses et udsnit af alle de personer med cystisk
fibrose, der i 2021 har faet et legat og dermed mulighed
for et par dages afbrak fra hverdagen eller for at komme
ud og cykle igen.

Vi uddelte 205 oplevelsesgavekort for i alt 312.093 kroner
til selvvalgte oplevelser i for eksempel en forlystelsespark,
pa restaurant eller til take away.



Online netvarksaktiviteter

Ved vores online netvarksaktiviteter var deltagerne i starten af aret mest personer, som var i isolation og deres familier.
| Igbet af dret er aktiviteterne blevet en fast del af vores online tilbud og er abne for alle som har cystisk fibrose eller er
pargrende. Medlemmerne har i 2021 kunnet deltage i blandt andet online smagningsarrangementer, hzkle- strikkeklub,
bagearrangementer og banko, som er meget populere netvaerksaktiviteter, der styrker fellesskabet, bade blandt medlem-
merne og mellem foreningen og medlemmerne. | 2021 gennemforte vi i alt 45 online netvaerksaktiviteter med deltagere fra
108 husstande. Der er |-5 personer fra hver husstand, som har deltaget i aktiviteterne, og en husstand har i gennemsnit
deltaget i 3 aktiviteter.

Online kurser og temaarrangementer

Kursusforlgb for nye foreeldre til et barn med cystisk fibrose

Forzldre fra || familier deltog i kursusforlgbet over fire aftener, hvor der var mange droftelser,
erfaringsudveksling og forskellige oplaeg fra Kathrine fra foreningens kontaktnetvaerk, socialradgiver
Vibeke Larsen, psykolog Charlotte Jensen samt legerne fra de to Cystisk Fibrose Centre.Alle opleg
tog udgangspunkt i oplysning om cystisk fibrose og varktgijer til at handtere rollen som nye forzldre
til et barn med cystisk fibrose, hvor det er vigtigt at fa en hverdag til at fungere i forhold til barnet,
soskende, parforholdet, arbejde med mere.

Kursusforlgb for unge med cystisk fibrose

Over fire aftener har 8 unge med cystisk fibrose spist sammen, spillet banko, udvekslet erfaringer
og hyggesnakket. Derudover modtog de undervisning og herte oplaeg fra en ung kvinde med cystisk
fibrose om egne erfaringer med sygdommen, oplag fra psykoterapeut Lotte Palsteen og fra overlaege
og ph. d. Hanne Vebert Olesen fra Cystisk Fibrose Centret pa AUH med fokus pa information om
sygdommen, de nye behandlingsmuligheder, potentielle falgesygdomme og forazldreskab, nar man har
cystisk fibrose.

Kursus for forzaldre til unge fra 16-24 ar

Over fire aftener har 5 foraldre spist sammen, udvekslet erfaringer, modtaget undervisning og hert
opleg fra en far og en ung kvinde med cystisk fibrose om deres erfaringer og sarlige udfordringer,
opleg fra Cystisk Fibrose Foreningens socialradgiver om overgangen fra ung til voksen, opleg om
stottemuligheder efter det fyldte 18.ar og opleg ved psykoterapeut Lotte Palsteen om livet med en
teenager i familien.

Temaaften om sgskende

8 deltagere fik viden om, hvordan sgskende til et alvorligt sygt barn kan have helt szrlige vilkar, samt
hvad man som forzldre kan gere for at stotte seskende. Der var desuden indlagt tid til spergsmal,
refleksioner og erfaringsudveksling. Aftenens oplegsholder var Kis Holm, som er ergoterapeut og Tewnadifeen oyin

faglig leder af Sjzldne Diagnosers Helpline-radgivning. S@SKEN DE

Temaaften om bakterier

Cirka 50 deltagere fik svar pa en lang raekke spargsmal om, hvordan man skal forholde sig til bakterier,
nar man er forzlder til et barn med cystisk fibrose eller selv har cystisk fibrose. Helle Krogh Johansen,
professor og overlege pa Klinisk Mikrobiologisk Afdeling pa Rigshospitalet, bidrog med sin viden
om bakterier i et opleg om forskellige typer bakterier og deres udvikling og svarede derefter pa
sporgsmal. Formalet var at give et bedre grundlag for at mestre hverdagen og finde balancen mellem
beskyttelse mod bakterier og behovet for oplevelser i dagligdagen.

BAKTERIER

Der var stort engagement hos deltagerne pa alle kurser og temaaftener. Ud fra deltagernes evalueringer vurderer vi, at
deltagerne har faet gode verktgjer og udbytte af kurserne.
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SKRIDT FOR SKRIDT blev en keempe succes

Lordag den |8. september 2021 satte over 85 deltagere
og deres venner og familie det lange ben foran for bedre
og lengere liv, da Cystisk Fibrose Foreningens nye
virtuelle indsamlingsleb SKRIDT FOR SKRIDT lgb af

stablen for allerfarste gang.

Der var deltagere med i det meste af Danmark og pa
Fzroerne, og enkelte deltog ogsa i Norge og Sverige og
sagar i Spanien. De oprettede deres egne indsamlinger

og samlede i manederne op til lgbsdagen ind blandt
familie og venner. De seje deltagere indsamlede impo-
nerende ca. 160.000 kroner. Pa lgbsdagen blev Igbet
skudt i gang af foreningens direkter Helle Ousted og
deltagerne gik og leb deres selvvalgte distancer pa hver
deres lokation sammen med venner og familie og
sendte billeder ind til foreningen undervejs. En rigtig
festlig dag til gavn for alle med cystisk fibrose. Tusind
tak for indsatsen!

Tusind tak fordi | har veret med til at

samle ind til Cystisk Fibrose Foreningen.
Jeres opbakning, skonomiske stotte og
frivillige indsats er af uvurderligt stor
betydning for foreningens arbejde.
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Paskeharen blev i den grad lokket frem

Over 50.000 kr. blev der indsamlet til dette ars “Lok
paskeharen frem”, hvor der skulle produceres paske-
harer sidelesbende med indsamlingen. En af dem der
deltog i indsamlingen var Line, som samlede ind for sin

niece, Tilde, der har cystisk fibrose, og alle andre med
cystisk fibrose.Tildes forzldre vidste ikke, at Line havde
oprettet indsamlingen, for donationerne begyndte at tikke

ind. De blev bade glade og rorte over den overvaldende
opbakning. Tildes storebror Victor og fetter Asger delte
opgaven med at producere paskeharer og indsamlingen
landede pa hele 13.000 kr. Tusind tak for indsatsen til
alle bgrnene!

Frivilliges flotte indsamlinger til foreningens arbejde

Flere frivillige har pa eget initiativ gennemfert events
til fordel for foreningen. For eksempel havde familien
Bardenfleth en julebod pa Lyngby-Tarbeks julemarked og
[2-arige Liva Duus Baadsgaard solgte pa Instagram sine
hjemmelavede smykker og donerede en fast del af hvert
salg til foreningen. Flere har ogsa indsamlet midler til
foreningens arbejde i forbindelse med fodselsdage,
bisettelse og andre begivenheder og markedage. Tusind
tak for indsatsen!

Arets sag hos Round Table

Round Table Danmark havde Cystisk Fibrose Foreningen
som arets sag i klubaret 2020/2021. Det har stor betydning
for Cystisk Fibrose Foreningens arbejde for bedre og len-
gere liv for bern og voksne med cystisk fibrose og for
foreningens medlemmer. Udover de penge der er samlet
ind, har Round Tables arbejde varet med til at udbrede
kendskabet til cystisk fibrose.Tusind tak til Round Table og
til Jimmi Jahn Kraglund og Alex Nielsen fra Round Table
Danmark, der indstillede Cystisk Fibrose Foreningen til
arets sag.
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Arsrapport 2021 *

ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER

Regnskab 2021
Samlet anvendt belgb: 5.060.0168 kr.

18%
administration
og sekretariat

19%
Oplysning, information
og politisk arbejde

12%
Indtaegtsskabende
aktiviteter

2021

10%
Forskning

43%

Medlemsstotte

og aktiviteter
ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Regnskab 2020
Samlet anvendt belgb: 4.486.409 kr.

17% 18%
administration Oplysning, information

og sekretariat og politisk arbejde

10%
Indtaegtsskabende
aktiviteter

12%

Forskning

43%
Medlemsstotte
og aktiviteter

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

2021 2020
Indtegtsskabende aktiviteter
Medlemskontingenter 287.885 278.525
Bidrag til foreningens arbejde 1.243.875 1.178.399
Arv 2.004.056 839.712
Momskompensation 51.180 26.716
Direct mail til medlemmer og bidragydere 216.439 176.242
Julemarked -8.082 -9.316
Salg web-shop 2,651 3.700
Indsamlede private midler i alt 3.798.004  2.493.978
Indsamlede offentlige midler (Tips/Lotto)  1.031.058 1.042.743
Indsamlede gremaerkede midler 1.098.382 1.928.072
Indtegtsskabende aktiviteter i alt 5927444  5.464.793
Udgifter til indtegtsskabende aktiviteter -586.410 -430.826
Resultat indtagtsskabende aktiviteter 5.341.034  5.033.967
Dvrige indtegter
Finansielle indtaegter 22470 38.323
Finansielle udgifter -2.488 -3.209
Nettoindtzgter i alt 5361.016  5.069.081
Sekretariats- og administrationsudgifter -891.498 -775.719
Overfort til hensatte tilskud -1.924.737  -1.550.023
Anvendte hensatte tilskud 1.702.762 675.263
I alt til Cystisk Fibrose Foreningens formdl  4.247.543  3.418.602
Anvendt til oplysning, information og
politisk arbejde -944.172 -803.798
Anvendt til medlemsaktiviteter og stotte  -2.153271  -1.925.061
Anvendt til forskning -484.817 -551.005
| alt anvendt til foreningens formal -3.582.260 -3.279.864
Arets resultat 665.283 138.738

BALANCE
31.DECEMBER
AKTIVER

2021 2020
Inventar og kursusudstyr 23 25
Materielle anlaegsaktiver 23 25
Vardipapirer 1.717.479 1.789.522
Finansielle anlaegsaktiver 1.717479  1.789.522
Anlegsaktiver 1.717.502  1.789.547
Tilgodehavende tilskud 2.237.355 183.300
Forudbetalte omkostninger 0 26.737
Depositum 20.034 19418
Periodisering 9.467 28.406
Tilgodehavender 2.266.856 257.861
Likvide beholdninger 4319.357 5.692.270
Omsztningsaktiver 6.586.213  5.950.131
Aktiver 8.303.715 7.739.678
PASSIVER

2021 2020
Egenkapital |.januar 3.136.909  3.017.986
Kursreguleringer -72.042 -19.815
Arets resultat 665.283 138.738
Egenkapital 3.730.150  3.136.909
Henszttelser 3.589.068  3.367.093
Hensatte forpligtelser 3.589.068  3.367.093
Revisionshonorar 58.250 54.250
A-skat,AM-bidrag og ATP 75.582 232.344
Feriepengeforpligtelse 84.289 290.050
Lensumsafgift 32.267 36.786
Anden geeld 734.109 622.246
Kortfristede geeldsforpligtelser 984497  1.235.676
Geldsforpligtelser 984.497 1.235.676
Passiver 8303.715 7.739.678
Eventualposter 0 0
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Stor tak til

® Godt 2600 medlemmer, bidragydere, firmaer, fonde og offentlige puljer,
som har stottet foreningens arbejde

® De medlemmer, som har valgt at dele deres personlige historier om at
leve med cystisk fibrose

® Foreningens ambassadgrer, politikere og andre, der har hjulpet med at
sette fokus pa foreningens arbejde

® De mere end 250 frivillige, som har lagt en stor indsats i at:

e arrangere events og andre private og frivillige indsamlingsaktiviteter

e hzkle Bimle-bamser

e kreere og placere den 'Den gule organ-and’ rundt omkring i det meste
af Danmark

e arbejde i lokalafdelingerne og foreningens bestyrelse

e hjzlpe ved foreningens forskellige arrangementer

Jeres opbakning, forstaelse, gkonomiske stgtte og frivillige indsats
er af uvurderlig betydning for foreningens arbejde til glaede for barn
og voksne med cystisk fibrose og deres pargrende.

@ Cystisk Fibrose
4

Foreningen

Cystisk fibrose er en medfedt arvelig og alvorlig multiorgansygdom, som

skyldes en genfejl. Der er stor forskel pa sygdommens grad og udvikling. CYSTISK FIBROSE FORENINGEN
Laegerne kan ikke forudsige den enkeltes sygdomsforlgb. Pa grund af Blekinge Boulevard 2
sejt slim er lungerne modtagelige for bakterier, som over tid nedsatter 2630 Taastrup
lungefunktionen. | mavetarmsystemet producerer bugspytkirtlen ofte ikke Telefon: 4371 4344
de enzymer, som kroppen behgver for at kunne fordgje maden. Cystisk info@cff.dk
fibrose kan medfere sukkersyge og give problemer med lever, nyrer og www.cystiskfibrose.dk

knogler. Der er ca. 210 bgrn og 340 voksne med cystisk fibrose i Danmark.
150.000 danskere er bzerere af cystisk fibrose-genet, men det er de ferreste, Tekst: Nadia Rosendal Nielsen
der ved det, for de selv far et barn med sygdommen. Layout: Jenny Gren Pilgaard



