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EN STARK FORENING | VAEKST

2015 var et godt ar for Cystisk Fibrose Foreningen og
vores medlemmer.

Der blev gennemfort flere aktiviteter for medlemmerne
end tidligere, foreningens stotte til forskning blev gget vee-
sentligt, og der var stor opmarksomhed om cystisk fibro-
se i medierne. Folketinget besluttede at indfgre screening
for cystisk fibrose hos alle nyfedte, og ny og banebryden-
de medicin er pa vej til behandling af cystisk fibrose.

2015 har veret travit. Det er vi meget taknemmelige for,
og det kunne ikke vaere sket uden den fine opbakning, vi
har oplevet. Tusind tak til alle jer, som har bidraget til vo-
res arbejde i 2015.

Foreningens malsatning frem mod ar 2020

1 2015 besluttede Cystisk Fibrose Foreningens bestyrelse
foreningens malsatning frem mod ar 2020. | malsaztningen
er der fokus pa, at vi skal vare én forening, som arbejder
til fordel for alle med cystisk fibrose og deres familie.

Foreningen skal fortsat arbejde pa at imgdekomme for-
eningens udfordring med, at ikke alle foreningens medlem-
mer kan deltage i aktiviteter ved personligt fremmgde pa
grund af risiko for krydsinfektion.

Alle med cystisk fibrose, deres pargrende samt fagperso-
ner skal kunne fa viden om cystisk fibrose via foreningen,
og vi vil @ge kendskabet til cystisk fibrose.

| dialog med eksperterne indenfor behandling af cystisk
fibrose vil foreningen blive ved med at arbejde for op-
timal helhedsorienteret behandling af cystisk fibrose pa
de to cystisk fibrose centre pa Rigshospitalet og Aarhus

Fra indspilning af foreningens oplysningsfilm.

Universitets Hospital Skejby. Og vi vil kempe for, at kom-
mende effektive behandlinger tilbydes patienterne pa de
to centre.

Vi vil fortsat arbejde for at fa indfert screening for cystisk
fibrose for og under graviditeten, at flere tager stilling til
organdonation samt arbejde for at bevare ordentlige so-
ciale forhold for alle med cystisk fibrose.

Pa anbefaling fra leegerne i Cystisk Fibrose Foreningens
bestyrelse og legerad vil foreningen tilstrebe at under-
stotte forskningen bedst muligt. Les hele malsaetningen pa
cystiskfibrose.dk.

Der er stadig behov for en staerk forening

Med aktiviteterne og indsatsen i 2015 er vi godt pa vej
mod at opfylde malsaetningen, men der er stadig behov
for en sterk forening.

Der er fortsat et stort behov for, at vi som forening arbej-
der for at sikre, at alle med cystisk fibrose far den bedst
mulige behandling, at der er sterre kendskab til cystisk
fibrose i befolkningen og hos politikerne, samt at vi kan
tilbyde foreningens medlemmer stotte og radgivning.

Med den store opbakning fra fonde, virksomheder, po-
litikere, private medlemmer og donorer er vi en sterk
forening. En forening, som er klar til fortsat at kempe
for bedre og lengere liv for barn og voksne med cystisk
fibrose.

Direkter Helle Ousted
og formand Sune Schackenfeldt
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KAMPEN FOR AT FA INDF@RT SCREENING LYKKEDES

Kampen for at fa indfert screening for cystisk fibrose hos
alle nyfedte lykkedes i 2015, hvor Folketinget vedtog, at
der skal indferes screening for cystisk fibrose hos alle ny-
fedte via den sakaldte hlprave.

Screening for cystisk fibrose hos nyfedte er en af de maer-
kesager, som Cystisk Fibrose Foreningen har kampet
for gennem flere ar.Vi er derfor meget tilfredse med, at
screeningen indferes i lobet af 2016.

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

Screening har stor betydning for kommende bgrn
med cystisk fibrose

Screeningen er et serdeles vigtigt redskab til at sikre at
barn, der fades med cystisk fibrose, far den bedst mulige
start pa livet. Nar diagnosen stilles allerede ved fadslen,
kan barnene tilbydes den bedst mulige behandling fra for-
ste feerd. Det betyder nedsat risiko for tidlig udvikling af
kronisk infektion i lungerne, feerre lungeskader, bedre er-
neringstilstand, bedre udvikling af hjernen og de kognitive
feerdigheder og lengere levetid.

Ved tidlig diagnose undgar forzldrene de unedvendige
belastninger og bekymringer, der er ved at have et barn,
der er alvorligt sygt, uden at legerne kan finde ud af, hvad
barnet fejler.
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FAKTA OM HVORDAN DER SCREENES FOR
CYSTISK FIBROSE

Screening for cystisk fibrose sker som en del af den
blodpreve i hzlen, der allerede tilbydes foreeldre, for
at undersgge om deres nyfadte barn lider af en reekke
andre alvorlige sygdomme. Blodpraven bestar af nog-
le fa draber blod opsamlet pa treekpapir ved et “prik”
i huden pd ydersiden af barnets ene hzl og medferer
sjeeldent ubehag for barnet.
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ALLE MED CYSTISK FIBROSE SKAL TILBYDES DEN MEST VELEGNEDE

BEHANDLING

Der har i 2015 veret bred debat om udgifter til medicin.
Cystisk Fibrose Foreningen og foreningens medlemmer
har deltaget aktivt i debatten for at sikre, at medicin til
behandling af cystisk fibrose gives til alle de patienter, hvor
legefagligheden vurderer, at det kan give en positiv livs-
forbedrende effekt. Det er en kamp, vi vil blive ved med
at keempe.

Debatten er bl.a. startet fordi ny banebrydende medicin
til behandling af cystisk fibrose er pa vej. Den nye medicin
kan behandle arsagen til cystisk fibrose ved at korrigere
for den genetiske fejl, som cystisk fibrose patienterne er
fedt med. Indtil nu har al behandling af sygdommen alene
vaeret behandling af sygdommens symptomer og ikke sel-
ve arsagen.

Prisen ma ikke vaere afggrende

Den nye medicin er dyr, men prisen pa medicinen ma ikke
vaere afgorende. Udviklingsomkostninger til ny medicin til
cystisk fibrose, som er en mindre patientgruppe, er gene-
relt de samme som til ny medicin til langt storre patient-
grupper. Behandlingsomkostningen pr. patient vil derfor
vaere stgrre, nar sygdomsgruppen er begrenset.

Cystisk Fibrose Foreningens holdning er, at man som bor-
gere i Danmark ma kunne forvente at fa den bedste be-
handling, nar man bliver syg, uanset om man rammes af en
folkesygdom eller af en mere sjaelden sygdom som cystisk
fibrose.

“Regnestykket er mere nuanceret”
udtaler Sune Schackenfeldt, der er
formand for Cystisk Fibrose
Foreningen og far til to bern
med sygdommen.

Patienter med cystisk fi-
brose far i forvejen me-
get dyr medicin og er til
kontroller pa sygehuset
en gang om maneden. De er
indlagt i perioder, og nogle af
dem bliver lungetransplanteret.

Disse elementer bliver alle reduceret, samtidig med at
forzldrene far mulighed for at arbejde mere, og barnene
kan passe deres skole, tage en uddannelse og senere ogsa
stifte familie og fa et job. Bade den enkelte med cystisk
fibrose og dennes foraldre vil pa den made bidrage mere
til samfundet.

Nettoudgiften til den nye behandling bliver derfor ikke to
millioner om aret, som det har varet fremme i medierne.

Regnestykket tager heller ikke hojde for den ggede livs-
kvalitet og den forlengelse af liv, som medicinen medfarer,
siger han.

Sune Schackenfeldt sa dog allerhelst, at prisen pa ny medi-
cin slet ikke var til diskussion.

Det mest interessante for mig i denne sammenhzng er,

om man kan sztte pris pa menneskeliv, eller om vi i stedet
skal tale vaerdier.
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STORT FOKUS PA ORGANDONATION | 2015

Indsatsen pa organdonationsomradet virker

— flere transplantationer i 2015

12015 blev 393 patienter transplanteret mod 357 i 2014.
Det betyder, at den samlede donations- og transplantati-
onsaktivitet er steget med omkring 10%. Pa lungeomra-
det, der har szrlig interesse for cystisk fibrose, er antallet
af lungetransplanterede steget fra 29 i 2014 til 35 2015.
Endvidere er antallet af aktive patienter pa venteliste fal-
det fra 26 i 2014 til 23 i 2015.

Det er meget positivt og de gode resultater er et udtryk
for, at den samlede indsats pa omradet med udgangspunkt

i den Nationale Handlingsplan for Organdonation fra
2014 virker. Handlingsplanen beskriver 23 initiativer, som
alle er med til at styrke transplantationsomradet ved at
bidrage til at sikre pargrendes accept af organdonation og
@ge hospitalsafdelingernes opmarksomhed pa at identifi-
cere potentielle organdonorer. Handlingsplanen fokuserer
ogsa pa oplysning om organdonation for at sikre en fort-
sat tilgang til det danske donorregister.

Ved udgangen af 2015 var der i alt 418 personer, som
aktivt ventede pa et nyt organ (hjerte, nyre, lever eller
lunger).

FLOT KAMPAGNE OM ORGANDONATION

| foraret 2015 gennemfgrte “Oplysning om Organdona-
tion” sammen med en rekke organisationer, heriblandt
Cystisk Fibrose Foreningen, kampagnen “Giv LivetVidere”.

Det var en stor kampagne med annoncer i trykte medier,
outdoor og online.

| uge 26 havde TV2 GO’MORGEN og GO’AFTEN DAN-
MARK stort fokus pa organtransplantation og kampagnen
“Giv Livet Videre”. | den uge tilmeldte mere end 13.000
personer sig donorregistret.

| Cystisk Fibrose Foreningen kombinerede vi kampagnen
med fortallinger fra ni af foreningens medlemmer, som
har cystisk fibrose og enten har faet nyt/nye organer eller
ventede pa organer.

Stor tak til Jonas, Isabella, Tor-
ben, Martin, Christian, Mia,
Stine, Michael, Michelle og Mar-
tin for at fortzlle deres historie.

Isabella og Christian ventede pa
nye lunger, da kampagnen kerte,
og fik efterfolgende transplanteret

nye lunger, men desvaerre er de ikke
blandt os lengere.

En af dem, som fortalte sin historie om transplantation
og cystisk fibrose, var Martin Nielsen.
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MARTIN FIK NYE LUNGER

Martin er 33 dr og har cy- 4
stisk fibrose. Som 31-drig & 4
L
]

havde han brug for nye L=

lunger for at kunne Bl
overleve. ‘ i,
Martin har altid haft :|HI
det rimelig godt med sin
sygdom. Men i 2013 fik han

en aggressiv bakterie, som ned-
bred hans lunger. Han havde brug for hjelp degnet

rundt og matte szlge sin lejlighed, give sine dyr vaek og
flytte hjem til sine foreeldre.

Efter seks maneder pa
ventelisten fik Martin
nye lunger, og blev ud-
skrevet bare tre uger
senere. Nu har han en
normalvegt pa 70 kg
og lungefunktionen er
steget fra 22 til 98%.

Martin er meget taknemmelig for; at han har faet nye
lunger og synes, at det er flot, at et andet menneske
har sagt ja til at donere sine organer for at redde ham.

Martins sterste gnske er at leve et langt liv, at fle-
re tager stilling til organdonation, og at han igen kan
komme i gang med at spille fodbold.



OGET STOTTE TIL FORSKNING

Stor stigning i foreningens stgtte til forskning i
cystisk fibrose

I 2015 uddelte Cystisk Fibrose Foreningen 562.642 kr. til
forskning i cystisk fibrose.

Foreningen kunne give 18 forskere fra de to Cystisk
Fibrose Centre et skonomisk tilskud til praesentation af
deres forskning pa de internationale Cystisk Fibrose kon-
ferencer i henholdsvis Europa og USA.

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. Det giver inspiration til nye forskningspro-
jekter til gavn for bern og voksne med cystisk fibrose.

Tre yngre forskere fik stotte pa mellem 120.000 og
153.633 kr. til tre spendende forskningsprojekter, som
foregar pa henholdsvis Rigshospitalet og AUH Skejby:

* Hjemmemonitorering af lungefunktion hos patienter
med cystisk fibrose v/Legestuderende Sgren Sperling
Pedersen.

* Cystisk fibrose, osteoporose og inflammation v/
Klinisk assistent, lege Inger Hee Mabuza Mathiesen.

* “Min CF” — app til forbedring af kommunikation, be-
handling, aktivitetsniveau og livskvalitet v/Lege og
Ph.d. studerende i projekt, Astrid Ring Madsen.

Cystisk fibrose er et relativt lille forskningsomrade. Der-
for er det vigtigt med en ekstra indsats, for at nye unge
leger far interesse for omradet.

Danmark er imidlertid ikke ubetydelig i den samlede
forskning inden for cystisk fibrose. De unge forskere bli-
ver saledes en del af et sterkt team, som de kan drage
nytte af og veere med til at fore videre.

13%
Oplysning og
information

25%
Administration
og sekretariat

7%
Indtzgtsskabende
aktiviteter

35%
Medlemsstotte
og aktiviteter

20%
Forskning

< |- IS
?soo - L | béb
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% %.\Qoo

o4 e}
SWderende A
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SAMFUND

Uhelbredeligt syg: Jeg vil gerne
opleve min datters ferste skoledag

10-arige Elisabeth Hu -

spiser 33 piller

Direkter Helle Ousted var i et syv minutter langt indslag i TV2 NEWS og der var stor medieomtale i

bl.a. Helsinger Dagblad og Dagbladet Information.

STOR OMTALE AF CYSTISK FIBROSE | MEDIERNE

| 2015 har der veret mere end 300 omtaler af cystisk
fibrose i medierne. Det er en stigning pa naesten 100% i
forhold til 2014.

Vi kom 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 indlaeg
og interviews i nyhedsprogrammer.

Artikler og indslag har hovedsageligt drejet sig om ny me-
dicin til behandling af cystisk fibrose samt historier om at
leve med cystisk fibrose og om organtransplantation.

Markant flere fglgere og stor interaktion pa forenin-
gens Facebook-side

Facebook er et vigtigt vaerktgj i arbejdet med at oge kend-
skabet til cystisk fibrose. | 2015 rundede vi 2.400 folgere,
en stigning pa 85% i forhold til 2014. Cystisk Fibrose For-
eningens falgere er meget aktive, hvilket resulterede i en
raekkevidde pa op til 57.700 personer og mere end 1.700
likes, delinger og kommentarer pr. opslag.

NY OPLYSNINGSFILM OM CYSTISK FIBROSE

| samarbejde med Nord Advertising og Frontier-Adaptor
har foreningen produceret en oplysningsfilm. Malgruppen
er nye forzldre, pargrende og andre, som har kontakt
med barnet med cystisk fibrose og familien.
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| filmen forteller Jimmi Jahn Kraglund, far til Alberte pa
tre ar om, hvordan de som familie tackler at have et barn
med cystisk fibrose. Mikkel pa 16 ar og Lerke pa 26 ar
forteller om deres liv med cystisk fibrose.




SOCIALRADGIVNING FOR DEN ENKELTE OG DE MANGE

Cystisk Fibrose Foreningens socialradgivning er et tilbud
til alle foreningens medlemmer og bruges bade af voksne
med cystisk fibrose og foraldre til barn med sygdommen.
Socialradgivningen dakkes af socialradgiver Vibeke Larsen
syv timer om ugen.

| radgivningen svares der pa direkte henvendelser, og der
ydes hjalp til at gennemga og anke konkrete sager. Derud-
over er der i nyhedsmails sat fokus pa vejledning omkring
udvalgte emner i Igbet af aret. Emnerne er valgt ud fra de
spergsmal, der ofte stilles i radgivningen.

Spergsmalene i radgivningen vedrgrer primzrt Servicelo-
vens regler, men der har ogsa vaeret spagrgsmal inden for
Sundhedsloven og Beskzftigelseslovgivningen.

| forhold til bgrn er det primart spargsmal om kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste og daekning af nedven-
dige merudgifter, som fylder.

CITATER

“| 2014 blev vores et-drige sen diagnosticeret med cy-
stisk fibrose. Efter en hard landing i vores nye liv som
"cystisk fibrose familie” begyndte en langvarig, sej kamp
for at fa tilkendt tabt arbejdsfortjeneste til den Izbende
behandling i hjemmet. | den forbindelse fik vi rigtig god
hjelp og stette fra Cystisk Fibrose Foreningens social-
radgiver, Vibeke Larsen, som ydede kompetent og kon-
struktiv kritisk sparring i forhold til vores korrespondance
med kommunen.

Vibeke understettede os i at anvende den rigtige argu-
mentation, og holde det rette saglige fokus i vores parts-
heringssvar. Det er en yderst relevant radgivningsydelse,
som Cystisk Fibrose Foreningen stiller til radighed.

Uden Vibeke Larsens assistance samt Cystisk Fibrose
Centerets socialradgivningstilbud er det langt fra sikkert,
at vi ville have faet bevilget tabt arbejdsfortjeneste til den
lzbende behandling i hjemmet. Mange tak til Vibeke Lar-
sen for yderst kompetent radgivning”.

Mor til et-drig dreng med cystisk fibrose

“Da min mands arbejdsplads pludselig skulle flytte til en
anden landsdel, var der ud over den store forandring ved
at skulle forlade familie og venner, det helt store spargs-
madl:“Hvad med vores fremtidige gkonomi’?

Cystisk Fibrose Foreningen er medlem af paraplyorganisa-
tionen Danske Handicaporganisationer (DH), som er en
steerk stemme socialpolitisk.

Socialradgiver Vibeke Larsen.

Hendes rad og vejledninger i

nyhedsbrevet og pa Facebook

leeses hyppigt.

Jeg var ansat i det samme fleksjob pa 4. dr og havde
egentlig regnet med at skulle veere der, til jeg ikke kunne
arbejde mere. Men sddan skulle det altsa ikke veere.

Nar jeg nu selv valgte at opsige mit fleksjob, kunne jeg
sa fa stette i den periode, jeg ville veere uden job — og
i givet fald hvor lenge — og ville jeg overhovedet veere
berettiget til et nyt fleksjob i den nye kommune? Var der
en metode til at fa skiftet til den nye kommune til at glide
sd let som muligt?

Svarene fik jeg af Cystisk Fibrose Foreningens social-
radgiver, Vibeke Larsen!

Det var en meget positiv oplevelse hurtigt at fa profes-
sionel rdd og vejledning pa de spergsmal, der jo fyldte
rigtig meget hos mig og min familie.

Radgivningen har veeret helt uvurderlig for mig, og det
ville have veeret rigtig besveerligt — om overhovedet mu-
ligt — hvis jeg skulle have fundet svarene hos en sags-
behandler i kommunen. Cystisk Fibrose Foreningens so-
cialradgivers styrke er netop at have stor indsigt i regler,
lovgivning og domsafgerelser i sager, der vedrgrer det at
leve med en kronisk sygdom.

Kvinde med cystisk fibrose



SKILEJR FOR BRN OG UNGE MED CYSTISK FIBROSE

ldraet, socialt samvaer med ligestillede, selvstaendig-
gorelse og ansvar for egen behandling

14 bern og unge med cystisk fibrose og fire frivillige lede-
re var pa en uges skilejr i Livigno i Italien.

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

Det er vigtigt for barn med cystisk fibrose at have et ak-
tivt liv med idraet og fysisk aktivitet. Det kan vaere med til
at forbedre lungefunktionen og lgsne den slim, som cy-
stisk fibrose patienter dgjer med.

Samvaer med andre med cystisk fibrose

De unge har stor glzde af at mgde andre, som ogsa ofte
er indlagt, tager meget medicin og har begransninger og
bekymringer som dem selv. Det styrker deres selvvaerd og
giver dem en oplevelse af, at de ikke er alene.
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Kommentarer fra foraldre og bgrn

“Stort tak til de fire ledere og foreningen og donationer-
ne, som har gjort det muligt.Vi har faet en meget glad og
ansvarsfuld pige hjem igen. Det har varet en stor oplevel-
se for hende.”

“Jeg har varet med pa CF Skilejr i to ar nu. Begge ture
har varet fantastiske, bade pa og udenfor pisten. Det er
en fantastisk tur, iseer hvis du har lyst til at sta pa ski. Der-
udover far du en masse nye kammeratskaber, der er spe-
cielle, fordi vi har den ene ting tilfelles: Cystisk fibrose.”

“Det er sveaert at fa armene ned.Tak for en fantastisk ind-
sats. Krydser fingre for naste ar.”

“Det er en trat pige, vi har faet hjem, men hold da op vi
har faet fortalt mange gode historier og oplevelser.”



FAMILIEKURSUS

| en weekend i oktober 2015 var |18 familier samlet pa
Pindstrupcentret pa Djursland for at fa ny viden, spar-
ring og socialt samvar. Pa kurset var der undervisning,
foredrag og workshops med overleger Tania Pressler og
Hanne Vebert Olesen, psykolog Charlotte Jensen og so-
cialradgiver Vibeke Larsen. Bade bgrn og voksne var me-
get tilfredse med et udbytterigt kursus.

Citater fra deltagere

“Vi er forholdsvis garvede, men hver gang man herer et
foredrag, hvoraf noget er det samme som sidste ar, bli-
ver man klogere. Vores datter har gleedet sig mere end
til noget andet. Det betyder sa meget for hende at fa lov
til at snakke cystisk fibrose med andre med sygdommen
og ikke mor og far. Hun medte sin veninde med cystisk
fibrose, som ogsa var med sidste ar — det var et glaedeligt
gensyn!”

UDDELINGER

Med donationer fra fonde kunne Cystisk Fibrose forenin-
gen i 2015 uddele legater, midler og bamser til Cystisk
Fibrose Centrene pa Aarhus Universitets Hospital Skejby
og Rigshospitalet.

LEGATET “GODE DAGE”

|1 2015 uddelte Cystisk Fibrose Foreningen ‘Gode dage’-
legater for i alt ca. 85.000 kr. fordelt pa 18 bern og voksne.
‘Gode dage’-legaterne gives til en selvvalgt positiv oplevel-

LEGAT TIL OPHOLD MED NY UDSIGT

Jeg hedder Nikoline, har cystisk
fibrose og er 20 ar gammel.
Det meste af mit liv har
vaeret nasten normalt.
Jeg har géet i folkeskole
og danset ballet i || an
Udover den daglige be-
handling har min hver-
dag lignet mine kamme-
raters indtil for tre ar siden,
hvor jeg blev meldt ud af min
efterskole pa grund af sygdommen. Jeg havde tabt mig
meget, lungefunktionen var faldet drastisk og i det hele
taget var jeg i rigtig darlig trivsel. Da jeg endelig ndede

“En del af kursets store vardi er at mgde andre famili-
er. Det er iszr fantastisk for vores datre. De

nyder at mgde andre, der bare forstar,
hvordan det er at leve med cystisk
fibrose — og at leve med en sg-
skende med sygdommen.”

“Udvid, udvid og udvid
med flere deltagere,
sa vi altid kan komme
med.”

“Det sociale samvar

er utroligt givende

bade for bern og

voksne — noget, vi ser
frem til hvert ar”

Ca. 90 bgrn og voksne har faet en
positiv oplevelse under deres indlag-
gelse pa Cystisk Fibrose Centrene.

se til barn og voksne med cystisk fibrose, som er eller har
veret igennem en ekstra sver sygdomsperiode.

op pa en BMI pa |5, kunne jeg komme pa venteliste til
lungetransplantation. Der har jeg staet i over to ar og
venter stadig.

Jeg er fortidspensionist og far meget tid til at gd med
kontrol pa AUH Skejby og den daglige behandling. Der-
udover har jeg nogle fantastiske veninder, som er rigtig
sgde til at besgge mig. Jeg bruger ilt degnet rundt, og nar
vi er ude, foregar det i kgrestol, da mine lunger ikke har
kapacitet til, at jeg kan gd sarlig langt. Jeg kan eller ma ikke
forlade landet, fordi jeg skal vaere klar, hvis de ringer fra
Rigshospitalet og har nye lunger til mig.

Derfor har det varet skent for mig med et sommer-
husophold og en ny udsigt. Sa tak for ‘Gode dage’.
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Der lzgges mange gode frivillige kraefter i at arrangere
lokale aktiviteter; som gor en forskel for foreningens med-
lemmer.

Lokalafdelingen Hovedstaden har atter haft et begiven-
hedsrigt ar med tre spzndende arrangementer. | forbin-
delse med arsmgdet holdte Jens Boris Larsen et foredrag
om “At blomstre med cystisk fibrose”. Jens er uddannet
psykolog og far til et barn med cystisk fibrose. Et fint ind-
leg som gav stof til at anskue livet med cystisk fibrose
pa en positiv made.Ved et arrangement i september gav
psykolog Birgit Rasmussen gode rad til forzldre. | novem-
ber var der atter temadag i Smerum, hvor lege Christi-
ne Renne-Hansen fortalte om den nyeste forskning, og
psykolog Charlotte Jensen atter kom med et glimrende
foredrag.

Lokalafdelingen Midtjylland har haft fokus pa at veere i dia-
log med sa mange medlemmer som muligt for at tilpasse
aktiviteter til medlemmernes gnsker. Der er afholdt to
Top-til-Ta arrangementer; en temaaften om sorg som en
styrke samt et arrangement om socialradgivning.

Lokalafdelingen har deltaget med stand pa Salten Marked
og Smukfest, hvilket har givet en god profilering af Cystisk
Fibrose Foreningen og skabt indtegter til foreningens
arbejde og legatet “Gode Dage”. Lokalafdelingen har via
Gastronomisk Undergrund indsamlet 4.000 kr. til indret-
ning af nyt ventevarelse pa Aarhus Universitets Hospital
Skejby.

Lokalafdelingen Syddanmark har holdt et seskendearran-
gement i samarbejde med Frivillighuset Kolding, samt et
“Top til Ta” arrangement med Erik Wendel. Formanden
for lokalafdelingen, Ann Klausen, har deltaget i det lokal-
politiske arbejde via Frivilligradet, DH Billund og det kom-
munale Handicaprad.

Der har varet holdt Kandis koncert for at samle penge
ind til forskning og arbejdet i lokalafdelingen.

Lokalafdelingerne Syddanmark og Midtjylland og andre
frivillige fra hele landet har lagt mange kreefter i at sal-
ge skrabelodder. Overskuddet gar til forskning i cystisk
fibrose og indtegtsfares forst i 2016, idet regnskabet for
lotteriet ikke var endelig afsluttet ved foreningens regn-
skabsafslutning.



FRIVILLIGT DREVNE FUNDRAISING-AKTIVITETER

Julemarked i Helligandskirken

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

Uddeling af kampagnebreve i forbindelse med lands-
indsamlingen

68 frivillige uddelte i alt 20.000 kampagnebreve i forbin-
delse med landsindsamlingen i november.

Privat startede indsamlingsarrangementer

Der har i arets lgb varet flere privatstartede indsamlings-
arrangementer til fordel for Cystisk Fibrose Foreningens
arbejde eller forskning i cystisk fibrose.

Blandt andet:

e  “Cruise for a Cure” arrangeret af Harley-Davidson,
Mustang og Corvette klubberne.

* Auktion af kniv v/Thomas Juhler/TV] Knive.

* Tour de Sjzlland donerede overskud fra arets cykellgb.

* CasperVind samlede ind via Betternow.dk i forbindel-
se med deltagelse i lgb.

* Sgren Stokbzk samlede ind via Hajer Faremarked.

* Hanne Lise Nielsen samlede ind pa Bodega Dragonen.

* Familien Bak afholdt Veslgs loppemarked.

* Segren Grum arbejdede for at skabe kendskab til cy-
stisk fibrose og samlede ind til forskning via forbere-
delse til og gennemfarelse af en [ronman.

» Salten Marked donerede et belgb pr. solgt l.

* Indsamling i forbindelse med Mertins guldbryllup.

* Sigrun Joensen afholdt ga/labe stattearrangement.

* Indsamlinger i forbindelse med bisattelser.

ARSBERETNING 2015
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ARSREGNSKAB 2015*

ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Regnskab 2015
Samlet anvendt belgb: 2.764.069 kr.

13%
Oplysning og
information

25%
Administration
og sekretariat

7%
Indtzgtsskabende
aktiviteter 35%
Medlemsstotte
og aktiviteter

20%
Forskning

INDTAGTER DE SENESTE FEM AR

Kr.
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3.000.000
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1.000.000 |-

500.000 |-

2011 2012 2013 2014 2015

Indsamlede midler fra private, virksomheder, fonde og puljer

. Offentlige midler fra Tips og Lotto

ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Budget 2016
Samlet anvendt belgb: 3.447.106 kr.

16%
Administration

og sekretariat 20%

Oplysning og
information

12%

Indtegtsskabende

aktiviteter 36%
Medlemsstotte
og aktiviteter

16%
Forskning

* Hele arsregnskabet kan ses pa cystiskfibrose.dk/cfforeningen/aarsberetningerograpporter/aarsberetningerograpporter.html
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RESULTATOPGQRELSE
I.JANUAR - 31. DECEMBER

Note Regnskab Regnskab
2015 2014

Indtaegtsskabende aktiviteter
Medlemskontingenter 207.700  212.400
Bidrag til foreningens arbejde 312717  286.528
Landsindsamling | 182.502 211.897
Gavebreve 0 400
Julemarked 2 54.932 65.963
Salg webshop 2310 854
Andre indtagter 0 52.18I
Indsamlede private midler 760.161  830.223
Indsamlede offentlige midler (Tips/Lotto) 962.286 1.005.441
Indsamlede gremzerkede midler 3 1.384.637 782.734
Indtaegtsskabende aktiviteter i alt 3.107.084 2.618.398
Udgifter til indtegtsskabende
aktiviteter 4 -193.230 -180.746
Resultat indtegtsskabende aktiviteter ~ 2.913.854 2.437.652
Dvrige indtaegter
Finansielle indtegter 62.259 43.161
Nettoindtegter i alt 2.976.113 2.480.813
Sekretariats- og adm.udgifter 5 -683.402 -618.752
Overfert til hensatte tilskud 12 -762.484 -1.095.883
Anvendte hensatte tilskud 12 377.449 279.445
Til foreningens formal i alt 1.907.676 1.045.623
Anvendet til oplysning og information 6 =~ -365.131 -363.696
Anvendt til medlemsaktiviteter, stotte
og politisk arbejde 7 -959.664  -553.152
Anvendt til forskning 8 -562.642 -109.424
| alt anvendt til foreningens formal 1.887.437 -1.026.272
Avrets resultat 20.239 19.351

BALANCE

31. DECEMBER
AKTIVER

Note  Balance Balance

2015 2014

Inventar og kursusudstyr 9 30 26
Materielle anlaegsaktiver 30 26
Vaerdipapirer 10 1.454.900 1.523.985
Finansielle anlaegsaktiver 1.454.900 1.523.985
Anlzgsaktiver i alt 1.454.930 1.524.011
Tilgodehavende tilskud 62.033 72.845
Forudbetalte omkostninger 25.330 0
Depositum 17.710 17.710
Tilgodehavender i alt 105.073 90.555
Likvide beholdninger Il 2.671.953 1.923.830
Omsztningsaktiver i alt 2.777.026 2.014.385
Aktiver i alt 4.231.956 3.538.396
PASSIVER

Note  Balance Balance

2015 2014

Egenkapital |.januar 1.854.694 1.791.320
Kursreguleringer -69.085 44.023
Arets resultat 20.239 19.351
Egenkapital i alt 1.805.848 1.854.694
Hensattelser til senere forskning,
medlemsaktiviteter m.v. 12 1.756.315 1.371.280
Hensatte forpligtelser i alt 1.756.315 1.371.280
Tilbagebetaling Handicappuljen
(2014 og 2015) 204.896 0
Forskningsstipendie 144.720 0
Diverse omkostninger 26.734 92.626
Revisionshonorar 48.000 55.000
A-skat, AM-bidrag og ATP 44.732 1.890
Feriepengeforpligtelse 183.970 144.100
Lensumsafgift 16.741 18.806
Kortfristede gzldsforpligtelser i alt 669.793 312.422
Gazldsforpligtelser i alt 669.793 312.422
Passiver i alt 4.231.956 3.538.396
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STOR TAK TIL:

1.338 medlemmer og bidragydere, som har
stottet foreningens arbejde
* |9 fonde og 24 virksomheder samt kommu-
ner og offentlige puljer; som har stettet gko-
nomisk
* De medlemmer, som har valgt at fortzlle og
dele deres historie om at leve med cystisk
fibrose
* Og de mere end 100 frivillige som har lagt en
stor indsats i at:
- arrangere foreningens skilejr
- forberede og gennemfare julemarked i Hel-
ligdndskirken
- kreere og/eller skaffe varer til loppemarked
og julemarked i Helligandskirken
- arrangere faremarked, loppemarked og an-
dre private indsamlingsaktiviteter
- szlge skrabelodder
- uddele breve i forbindelse med landsind-
samlingen
- leegge en stor indsats i arbejdet i lokalafde-
lingerne og foreningens bestyrelse
- hjeelpe til i sekretariatet.

Jeres gkonomiske stgtte og frivillige indsats
er af uvurderlig stor betydning for forenin-
gens arbejde til glaede for bgrn og voksne
med cystisk fibrose og deres pargrende.
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