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En kickstartet forening, med nye aktiviteter for foreningens medlemmer og en plan for en lysere fremtid.

I mgdet med medlemmerne og ud fra medlemsundersggelsen, som blev gennemfart i april 2013, er
det tydeligt, at der er behov for Cystisk Fibrose Foreningen.

Der er behov for:

e At visom forening er der for alle med cystisk fibrose og deres familie, med statte og
vejledning nar der er behov for det. Serligt har barnefamilierne udtrykt gnske om statte,
kurser og netveerk

e At vi udbreder kendskabet til sygdommen, sa alle med Cystisk Fibrose og deres familier
mader forstaelse for deres sygdom og situation

e At vi som forening taler medlemmernes sag, i medierne og overfor politikkerne

e At foreningen statter forskning i cystisk fibrose, og dermed giver alle med cystisk fibrose og
deres familie et hab om en fremtid med gget livskvalitet og livslengde

| 2013 har foreningen haft fokus pa at informere om cystisk fibrose via mader, artikler og video
samt yde stgtte via foreningens radgivningstilbud og lokale aktiviteter, og vi har kempet for at fa
indfart screening for cystisk fibrose hos nyfadte.

Der er ogsa sat fokus pa indsamling af midler til at stgtte forskning i cystisk fibrose og til at kunne
igangsette flere aktiviteter for foreningens medlemmer, som der tydeligvis er behov for.

Foreningen er pa rette vej takket veere en stor indsats og stette fra medlemmer, bidragydere, fonde,
virksomheder, frivillige og ansatte i foreningen.

Det er en forngijelse, at sta i spidsen for en foreningen med sa mange positive og engagerede
mennesker, som er meget interesseret i, at yde en indsats vores feelles forening.

Sekretariatschef Helle Ousted og formand Sune Schackenfeldt



Cystisk Fibrose Foreningen vil have Neonatal Screening
indfgrt nu!

| september 2013 kunne Cystisk Fibrose Foreningen ikke l&engere se passivt pa, at Sundhedsstyrelsen
udskyder screening for Cystisk Fibrose med fatale falger.

| flere ar har det vaeret muligt at screene nyfadte for Cystisk Fibrose ved en let, sikker og billig test.
Omkostningerne ved at screene nyfgdte for Cystisk Fibrose er minimale. For kun 3,1 million kroner arligt
kan samtlige nyfgdte i Danmark screenes via den blodprgve, der allerede i dag foretages hos alle nyfadte (i
heelen).

Udskydning af screening af nyfadte betyder:

e Alvorlige konsekvenser for bgrn med Cystisk Fibrose, som ikke bliver
diagnosticeret i tide. Sent diagnosticerede barn far flere lungeskader.

o Bagrnene har starre risiko for at udvikle kronisk infektion i lungerne, hvorved
lungerne gdelaegges, og livslengden forringes hurtigere end ved hurtig
diagnose.

e Ernaringstilstanden forringes - iser i de farste levear. Det pavirker hjernens
udvikling og de kognitive feerdigheder.

¢ Ungdvendige belastninger og bekymringer for foraeldre til et barn, som i
gennem flere ar er alvorligt sygt, uden at lzegerne kan finde ud af, hvad barnet
fejler.

Kontakt til pressen og politikkerne

Med udgangspunkt i faglig argumentation fra Danske, internationalt anerkendte eksperter pa omradet tog
Cystisk Fibrose Foreningen kontakt til pressen og politikkere.

Kristeligt Dagblad bragte sagen pa forsiden af avisen, Dagens Medicin bragte en lang artikel om den
manglende screening og P4 havde et indslag om den manglende screening og konsekvenserne heraf. Her ud
over blev der bragt citat historier i 3 landsdeekkende aviser, 8 regionale aviser, 9 lokale radioindslag samt
omtale pa P3. P& Feaergerne fulgte man sagen taet og flere feergske medier bragte historien om den manglende
screening og konsekvenserne for bgrn og voksne med cystisk fibrose i Danmark og pa Feergerne.
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Nu er hab om, at der indfgres screening for cystisk fibrose hos nyfadte
I skrivende stund har Sundhedsstyrelsen bekraftet, at det er besluttet at indstille til Sundhedsministeriet, at
der indfgres screening for cystisk fibrose ved den blodpreve, der foretages hos alle nyfgdte. Cystisk Fibrose
Foreningen haber pa en hurtig beslutning i ministeriet og falger sagen ngje i 2014.



Forsknings kongresstatte

Danske forskere har i mere end 30 ar bidraget vesentligt til forskning i Cystisk Fibrose.

I 2013 deltog en delegation af danske forskere pa de to internationale videnskabelige kongresser i Lisabon og
Salt Lake City for at praesentere deres forskningsprojekter. Det har stor betydning for forskerne og deres
forskning, at de far mulighed for at fremvise og diskutere deres forskningsresultater med andre anerkendte
forskere fra hele verden.

Med hjeelp fra private, fonde og virksomheder kunne Cystisk Fibrose Foreningen i 2013 give gkonomiske
statte til 8 forskeres deltagelse pa den europziske kongres i Lisabon og 3 forskeres deltagelse pa den
Nordamerikanske kongres i Salt Lake City.

@ Forskning pa video
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§ Stort behov for foreningens socialradgivning

”Meget vigtigt, at socialradgivningen fortsetter da det er en meget stor hjelp at kunne fa kyndig og
kompetent hjcelp”

“Vigtigt med Politisk arbejde for gode forhold”

citater: medlemsundersggelse foraret 2013

Cystisk Fibrose Foreningens socialradgivning er et tilbud til foreeldre med barn med Cystisk Fibrose og
voksne med sygdommen. Socialradgivningen deekkes af en kompetent socialradgiver 8 timer om ugen.

I de sidste 10 maneder af 2013 har socialradgivningen modtaget 185 henvendelser.

En del familier har oplevet, at deres bevilling til tabt arbejdsfortjeneste bliver skaret ned i forbindelse med
den arlige opfalgning, og der har derfor vaeret mange, der gnskede hjeelp til at klage over kommunens
afgarelse.

Flere henvendelserne har drejet sig om servicelovens regler om merudgifter, som blev &ndret 1. januar 2013,
hvor mange oplevede at fa deres ydelse nedsat uden en begrundelse fra kommunen, der var til at forsta.

Ligeledes har der vearet spgrgsmal om fleksjob, revalidering, lgntilskud til leereplads, de nye regler om
mulighed for at ga fra gammel til ny pension, handicap SU, udgifter til tandbehandling, udgifter til kanyler,
nar man har cystisk fibrose relateret diabetes, refusion af befordringsudgifter til kontrol pa cystisk fibrose
centrene og ligningslovens 8 9D om starre fradrag for befordring.

Cystisk Fibrose Foreningen er medlem af paraplyorganisationen Danske Handicaporganisationer (DH), som
er en steerk stemme socialpolitisk. Som foreningen bidrager vi til hgringssvar ol. med vinkler, som er
specielle for bgrn og voksne med Cystisk Fibrose.



Uddeling af check og aber til Skejby Sygehus

Fra venstre Ann Klausen Formand for
lokalafdeling Syddanmark, Peedagog
Inger Nielsen, Overleege Hanne Vebert
Olesen, Afdelings sygeplejerske Hanne
Gyldenlgve og Jgrgen H. Tscherning
formand for lokalafdeling Midtjylland.

Vinter-ski-lejr

Med donationer fra fonde kunne Cystisk Fibrose foreningen i 2013
uddele 14.000 kr. samt bamser til Cystisk Fibrose Centret pa Aarhus
Universitetshospital Skejby. Her mgdte vi bade personale og
patienter, som havde mange ideer og gnsker til, hvad donationen skal
bruges til. Mads pa 9 ar synes, at det ville vaere skent med noget
Sushi. Han foreslar ogsa et lgbehjul, sa han ikke
behaver at “stjele” et fra sygeplejerskerne.

Pengene kan fx bruges til keb af en videofilm,
som en pige pa 11 laenge har gnsket sig, og nu har
rigeligt tid til at se. Det kan veere bamser og
legetgj til de sma som skal have tiden til at ga og
som kan fa noget andet at teenke pa nar de skal
behandles eller undersgges af leegen, og det kan
veere udlans PC’, spil, film og aktiviteter for de bgrn, unge og
voksne, som pga. infektion er isoleret og derfor har sveert ved at fa
tiden til at ga nar de er indlagt.

Med positive oplevelser, selvstendiggarelse, ansvar for egen behandling og fysisk aktivitet som
omdrejningspunkt, kunne Cystisk Fibrose foreningen med statte fra fonde gennemfare vinter-ski-lejr for 6

barn og unge med cystisk fibrose.

7 informationsmgder om cystisk fibrose fra top til ta

Ved informationsmgder i Odense, Ringsted,
Hillerad, Kgbenhavn, Herning, Skive og
Hgjbjerg har ca.175 deltagere faet ny viden om
cystisk fibrose. P4 mgderne kommer konsulent
Erik Wendel omkring mange aspekter ved
sygdommen. Foredraget giver deltageren et
indblik i alt det positive som
behandlingsudviklingen har medfart for cystisk
fibrose patienterne gennem arene samt nyt om
forskningen og nye og kommende behandlinger.

Mgderne arrangeres i samarbejde med
lokalafdelingerne og deltagerne giver meget
positiv respons pa maderne, hvor det fremhaves
at preesentationerne er gode med let forstaelige
forklaringer og et positivt syn pa
behandlingsudviklingen og fremtiden.



Lokale medlemsaktiviteter og lokalpolitisk arbejde
T

L

Der lzegges mange gode frivillige kreefter i at arrangere lokale aktiviteter som
ger en forskel for foreningens medlemmer.

Lokalafdelingen Hovedstaden har i 2013 afholdt 4 velbesggte medlemsarrangementer i Frivilligcenter
Rudersdal:
e Indleg fra fysioterapeut Louise Lannefors i forbindelse med lokalafdelingens arsmade
o Prep-kursus for foreeldre ved psykolog Anette Due Madsen. Bgrns alvorlige sygdom er en stor
belastning for foraeldrene og giver s&rlige udfordringer i parrelationen. Der blev undervist i metode
til at bevare parforholdet
e "Kend dine rettigheder" med socialradgiver Gitte Madsen

e Nyt om forskning og forsgg vedrgrende cystisk fibrose ved specialleege Christine Rgnne Hansen fra
Rigshospitalet

Lokalafdelingen Syddanmark havde stor tilslutning til “familiedag” i Lalandia med hyggeligt samveer,
brunch og foredrag v/Eva Christensen som fortalte hendes historie om at leve med cystisk fibrose.

Lokalafdelingen deltog med bod og oplysning om cystisk fibrose pa Billund Kommunes frivillig fredag.

Her ud over har alle lokalafdelinger holdt informationsmeder med temaet cystisk fibrose fra top til td” i
samarbejde med sekretariatet.

Reprasentanter fra lokalafdelingerne har deltaget i det lokalpolitiske arbejde via rad og komiteer som fx
handicaprad, frivilligrad, DNU-panelet*
*r&d hvor patienter og pararende diskuterer forhold omring byggeriet af det nye universitetshospital i Arhus

Frivilligt drevne fundraising aktiviteter

Hgjer Faremarked og loppemarked i Veslgs og Holte

Igen i 2013 blev der lagt en formidabel frivillig indsat pa Veslgs loppemarked med et overskud pa 52.000
kr., Hajer Faremarked med et overskud pa 4.906,50 kr. og loppemarked i Holte med et overskud pa 8.000 kr.
Pengene er doneret til foreningens arbejde og forskning.

Julemarked i Helligdndskirken

Med stor indsats fra de 60 frivillige, der hjalp ved arets julemarked i Helligandskirken og de mange, som
donerede varer til boderne var arets julemarked igen i ar en stor succes, som i alt gav et overskud pa 68.088
kr.

Salg af skrabelodder

Pa initiativ fra lokalafdelingen for Syddanmark har flere lokalafdelinger og andre frivillige lagt mange
kreefter i at seelge 1.000 lodder, som i alt har givet et overskud pa 13.000 kr. til forskning i cystisk fibrose.
Overskuddet indteegtsfares farst i 2014 idet regnskabet for lotteriet ikke var endelig afsluttet ved foreningens
regnskabs afslutning.

Uddeling af kampagnebreve i forbindelse med landsindsamlingen

31 frivillige meldte sig i lgbet af en time til at uddele i alt 5.000 kampagnebreve i forbindelse med
landsindsamlingen i november. Den meget flotte indsats resulterede i knap 8.000 kr. til foreningens arbejde.



Stor tak til:

e 1.188 medlemmer og bidragydere, som har stgttet med kontingent og bidrag

e 13 fonde og 11 virksomheder, samt kommuner og offentlige puljer, som har stattet
gkonomisk

e De medlemmer, som har valgt at forteelle og dele deres historie om at leve med Cystisk
Fibrose

e Og de mere end 100 frivillige, som har lagt en stor indsats i at
arrangere og deltage i foreningens vinter-ski-lejr

forberede og gennemfare julemarked i Helligandskirken

kreere og /eller skaffe varer til julemarked i Helligandskirken

seelge skrabelodder

uddele breve i forbindelse med landsindsamlingen

lzegge en stor indsats i arbejdet i lokalafdelingerne

hjeelpe til i sekretariatet

donere varer til loppemarked

arrangere faremarked, loppemarked og meget andet pa eget initiativ

Jeres gkonomiske stotte og frivillige indsats er af
uvurderlig stor betydning for foreningens arbejde
til gleede for alle med cystisk fibrose og deres
pargrende.
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