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Sammen om fallesskab og fremskridt

Nar vi ser tilbage pa 2025, fyldes vi med stolthed og
ydmyghed over de fremskridt, vi har set for cystisk fibrose
i foreningens snart 60-arige historie.

Udviklingen inden for behandling af sygdommen er
imponerende. Fra tragisk hej bernededelighed, til de
forste spaede skridt med symptombehandling og til i dag
effektive behandlinger, der adresserer den grundlaeggende
udfordring ved sygdommen; transporten af salt og vand
i cellerne. Det har ikke blot medfert bedre helbred for
mange, men giver ogsa muligheder for et liv med dremme.

Disse resultater er ikke kommet af sig selv. De er kommet
af, at personer med cystisk fibrose og deres familier har
delt habet om et lengere og bedre liv. Sammen med
sundhedsprofessionelle, forskere, frivillige og samarbejds-
partnere har de konstruktivt og i fellesskab arbejdet for
de bedste lgsninger for behandling og stette, herhjemme
og i resten af verden.

2025 har vist os, at livet med cystisk fibrose fortsat
rummer bade hab og udfordringer. Trods forbedrede
behandlingsmuligheder er sygdommen fortsat en behand-
lingskreevende og alvorlig sygdom for bade bern og
voksne. Heller ikke alle har gavn af de nye behandlinger.
Samtidig kan sygdommens fglgevirkninger og mentale
belastning maske trede tydeligere frem, nar de akutte
helbredsproblemer mindskes. Det kan ogsa vere en
stor omvzltning, nar helbred og livsbetingelser pludse-
lig forandres. Her star vi som forening klar med viden
og radgivning om bade de praktiske og folelsesmassige
aspekter af livet med cystisk fibrose.

Som forening og fellesskab star vi ogsa over for vigtige
politiske forandringer i disse ar. Det er ikke mindst med
2024’s Sundhedsreform, der sztter sarligt fokus pa
behandling og stette i det nere sundhedsvaesen i Danmark.

<

Familiekursus 2025. Foto: Brian Rasmussen

Det hilser vi som forening velkomment, men det skal ske
i tet samspil og koordinering med den hgjtspecialiserede
ekspertise, som er samlet pa landets to Cystisk Fibrose
Centre. Adgang til den bedste og mest optimale behand-
ling — ogsa medicinsk — er nu engang forudsatningen for
et bedre liv med cystisk fibrose.

Et sterkt fellesskab i foreningen har ogsa betydning pa
det personlige plan. Pa vores Familiekursus og i vores
netvaerksaktiviteter oplever vi, hvordan erfaringsud-
veksling mellem bgrn, unge og voksne kan give glede,
forstaelse og stotte. For os som forening er det ogsa ved
sadanne mgder, at vi far viden om livsbetingelserne med
sygdommen i dag og inspiration til nye stotte- og oplys-
ningsindsatser til glaede og gavn.

Derfor er det afggrende, at vi fortsat star skulder ved
skulder i foreningen. Fallesskabet er fundamentet for, at
vi kan bevare og styrke de fremskridt for bgrn, unge og
voksne med cystisk fibrose, der er opnaet gennem nasten
60 ars indsats. Det ma ikke tages for givet.

Visionen er klar: Bgrn, unge og voksne med
cystisk fibrose skal have samme muligheder,
livskvalitet og livslangde som andre. Vi er endnu
ikke i mal, og kun gennem fzlles indsats, vedholdenhed og
engagement, nar vi det.

Derfor: Tusind tak til alle jer, der har bidraget i 2025 med
jeres tid, viden, stotte og engagement. Sammen gor vi en
forskel.

Sune Schackenfeldt

Formand

Anja Nordstrgm Klett
Direktor
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Politiske indsatser for cystisk fibrose

Cystisk Fibrose Foreningen har gennem arene arbejdet
malrettet for at sikre gode vilkar for behandling og stotte til
personer med cystisk fibrose.Vi er aktive i alliancer og para-
plyorganisationer som Danske Handicaporganisationer og
Sjeldne Diagnoser, hvor vi deltager i haringer, netvaerk
og dialoger om handicap-, social- og sundhedspolitik.
Derudover deler vi viden med de ovrige nordiske CF-
foreninger og er en del af CF Europe, hvor vi interna-
tionalt samarbejder for adgang til den bedst mulige
behandling af cystisk fibrose i Europa.

| 2025 har Cystisk Fibrose Foreningen haft et markant
fokus pa den omfattende Sundhedsreform, som Folke-
tinget vedtog i 2024. Reformens ambition er at skabe et
mere nzrt, lige og sammenhangende sundhedsvasen,
hvilket ogsa kan fa positiv betydning for bern, unge og
voksne med cystisk fibrose — ikke mindst i hverdagen og
ved multisygdom. Foreningen legger dog stor veaegt p3, at
behandling og stotte til livet med cystisk fibrose fortsat
skal bygge pa den sygdomsspecifikke viden og sundheds-

NORDIC
® RARE DISEASE
SUMMIT

faglige ekspertise, der er samlet pa de to Cystisk Fibrose
Centre pa Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital.

Alt erfaring viser, at den hgijtspecialiserede sygehus-
behandling er sardeles effektiv for behandlingen af en
alvorlig, sjelden og kompleks multiorgansygdom som
cystisk fibrose. Derfor arbejder foreningen for, at adgangen
til specialiseret viden og effektiv sygdomsbehandling ogsa
i fremtidens sundhedsvasen forbliver let tilgeengelig; bade
for det gvrige sundhedsvaesen og for bgrn, unge og voksne
med cystisk fibrose samt deres pargrende.

Fortsat adgang til effektiv behandling for sygdommen er
ogsa centralt for den medicinaftale, som Regionernes ind-
kebsselskab Amgros i 2018 indgik med virksomheden bag
de nye og mere effektive CFTR-modulatorbehandlinger for
cystisk fibrose. Aftalen er blevet forlaenget lzengst muligt
til 2028. Cystisk Fibrose Foreningen har allerede nu stort
fokus pa, hvad der sker herefter, da CFTR-modulatorbe-
handlingerne har fort til store helbredsforbedringer for
mange med sygdommen i dag.

NORDIC : I-

P\ RARE DISEAS
*‘ SUMMIT ﬁ

Under 2025s danske EU formandskab blev Nordic Rare Disease Summit afholdt i Kebenhavn under temaet Empowerment’ med
deltagelse af bl.a. HM. Dronning Mary, EU'’s sundhedskommisszer Olivér Vdrhelyi og Indenrigs- og Sundhedsminister Sophie Lghde.
Cystisk Fibrose Foreningen deltog ogsé som en del af Sjeeldne Diagnoser. P& billedet fra venstre Liselotte Wesley Andersen fra Dansk
Forening for Tubergs Sclerose og forperson for Sjeeldne Diagnoser, Anja Nordstrgm Klett fra Cystisk Fibrose Foreningen, John Gerbild
fra Foreningen for ATAKSI/HSP, Karen Binger Holm fra Danmarks Blgderforening, Karina Pedersen fra Dvaergeforeningen og Gitte

Krupsdal fra Charge Forening Danmark.
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| de nye film forteeller bl.a. Emil og Ida om deres tanker og erfaringer med teenagealder og cystisk fibrose. Et zrligt indblik i
en tid med mange forandringer, folelser og oplevelser.

Kendskab til cystisk fibrose

Cystisk Fibrose Foreningen arbejder malrettet for
at gge kendskabet til cystisk fibrose og skabe for-
staelse for de livsbetingelser, sygdommen medfgrer.
Det gor vi bl.a. gennem oplysning om sygdommen og
formidling af personlige historier samt nyheder om
forskning og behandling.

| 2025 blev cystisk fibrose omtalt 120 gange i nati-
onale, regionale og lokale medier — bade trykte og
digitale — samt i fagblade, magasiner, tv-indslag og
hos nyhedsbureauer. Pa sociale medier har vi fortsat
en vigtig tilstedevarelse med over 6.630 folgere pa
Facebook og over 600.000 visninger af vores indhold
i 2025.

| 2024 opdaterede vi vores hjemmeside med nye
portratter af bgrn, unge og voksne med cystisk
fibrose. | 2025 har vi styrket formidlingen med fire

nye film malrettet bern, barnefamilier og unge, som
giver personlige indblik i livet med cystisk fibrose.
Filmene skal skabe forstaelse og give stotte til dem,
der lever med sygdommen i dag.

Sidst i 2024 udarbejdede vi ogsa en spargeskemaun-
dersogelse om oplevelser i livet med cystisk fibrose
og om foreningens tilbud. Resultaterne har vi bear-
bejdet i 2025, og de giver vardifuld viden til vores
patientpolitiske indsatser og til udviklingen af nye
oplysnings- og stettetilbud i foreningen.

Tak til alle jer, der har bidraget til at skabe kendskab
til cystisk fibrose og viden om sygdommens livsfor-
hold i dag. En sarlig tak gar til sundhedspersonalet
pa de to Cystisk Fibrose Centre, som har stottet
med veardifuld hjelp og faglige assistance til vores
indsatser.
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Statte og radgivning om cystisk fibrose

| Cystisk Fibrose Foreningen stotter vi bern, unge og
voksne med cystisk fibrose med individuel radgivning og
felles medlemsaktiviteter, der giver viden, netvaerk og erfa-
ringsudveksling.Vi hjelper ogsa med statte til aktiviteter og
oplevelser, der kan give glede i svere sygdomstider med
cystisk fibrose.

Radgivning fra psykologer og socialradgiver
Medlemmer af foreningen kan benytte vores gratis rad-
givningstilbud med kortere samtaleforlgb hos vores
psykologer eller socialradgiver i forbindelse med kon-
krete udfordringer relateret til cystisk fibrose. | 2025 har
bade bgrn, unge, voksne og nare pargrende gjort brug
af tilbuddet, hvilket vi er glade for.Vi har ogsa arbejdet
pa at beskrive radgivningstilbuddet nermere pa vores
hjemmeside, sa medlemmer lettere kan finde uddybende
information om vores tilbud.

Netvarksaktiviteter og online temaaftener
1 2025 har vi afholdt flere online netvaerksaktiviteter for

personer med cystisk fibrose og deres pargrende. Det har
bl.a. vaeret banko for bgrn, smagning for voksne og forskel-
lige spendende foredrag.

Derudover har vi i 2025 udvidet vores online netvaerksakti-
viteter med en ny indsats i form af mindre netvaerksgrupper.
Her kan bade voksne med cystisk fibrose og pargrende
medes fast online og dele rad og erfaringer om livet med
sygdommen. De forste netvaerksgrupper er godt i gang, og
der er interesse for flere.

Familiekursus for store og sma

Arets Familiekursus for bernefamilier med cystisk fibrose
samlede i september over 80 bern og forzldre til en skon
weekend med oplag, netvaerk og fellesskab. Evalueringen af
Familiekurset 2025 viste stor tilfredshed blandt deltagerne,
og sxrligt oplevelsen af at vaere en del af et fallesskab blev
fremhavet. Det er vi glade for og tager med os i planlaeg-
ningen af Familiekurset 2026.

Ny viden, veerdifuld erfaringsudveksling og fallesskab praegede drets Familiekursus, hvor over 80 bgrn og voksne deltog. Ogsd barnelsegerne
fra de to Cystisk Fibrose Centre lagde vejen forbi til bade foredrag og dialoggrupper. Tak for en inspirerende og hyggelig weekend.

Foto: Brian Rasmussen
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POSITIVE

OPLEVELSER

En af 2025s glade julegavemodtagere er Mille. | gaven gemte der sig en stor klistermeaerkebog med bondegdrdsdyr fra
foreningen.

Hvert ar kan bgrn, unge og voksne sgge vores 'Gode
Dage Legater’ pa op til 10.000 kr. til selvvalgte aktivi-
teter, ting eller oplevelser, der giver glede i en sver
sygdomstid med cystisk fibrose. | 2025 uddelte vi 20
legater til bade bgrn, unge og voksne. Det er iszr
oplevelser i Danmark og udlandet med familie, der
soges stotte til.Vi er glade for, at Gode Dage Lega-
terne kan bidrage til en velfortjent pause i hverdagen,
ny energi og fellesskab.

Cystisk Fibrose Foreningen har i 2025 ogsa uddelt
sma Bimle-slikposer og "stikkegaver” ved kontrol-
besgg samt gavekort ved indleeggelser for barnene,
ligesom vi i juletiden har sgrget for en lille julegave
pa berneafdelingerne pa Cystisk Fibrose Centrene.
1 2025 var det biografbilletter til de sterre bern og
legetgj til de mindste. En stor tak til personalet pa
Cystisk Fibrose Centrene for at hjelpe med at dele
de sma gleeder ud.
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Forskning i cystisk fibrose

Cystisk Fibrose Foreningen har i 2025 stottet forskning i
cystisk fibrose i Danmark, da forskning og ny viden om syg-
dommen og dens behandling er naglen til et leengere og
bedre liv med cystisk fibrose.

I 2025 modtog foreningen ferre ansggninger til kongres-
deltagelse og stipendier end de tidligere ar. Alligevel fik 14
forskere og sundhedsfaglige medarbejdere fra de to Cystisk
Fibrose Centre stotte til at prasentere deres forskning og
dele viden pa den europziske cystisk fibrose kongres ECFS.

Vi har i 2025 ogsa stettet Alexander Rotenberg med
foreningens forskningstipendie. Alexander Rotenberg vil
undersgge, hvordan bugspytkirtlen fungerer hos bgrn med
cystisk fibrose, der far den nye CFTR modulatorbehandling.
Vi er glade for at kunne bidrage til mere viden pa dette
omrade, da mavetarmgener fortsat kan vaere en markant
udfordring for bade barn og voksne med cystisk fibrose.

Alexander Rotenberg var ogsd del af et forskningssamarbejde, der i 2024 modtog foreningens stgtte til at undersgge, om
feerre kontrolbesgg for bern med stabilt helbred med cystisk fibrose kunne gennemfares sikkert. Forskningsprojektet viste
positive resultater og Alexander Rotenberg var efterfolgende blandt vinderne pd ECFS kongressens 2025 for bedste
forskningsposter for netop dette projekt. Alexander Rotenberg ses helt til venstre ved prisoverraekkelsen.
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Indsamlinger til cystisk fibrose

2025 har varet et ar fyldt med spendende arrangemen-
ter, vigtig forskning, patientpolitiske markesager og stotte
i svaere sygdomsperioder for personer med cystisk fibrose.
Alt dette har kun varet muligt takket vere den store
opbakning fra medlemmer, private bidragydere, fonde, virk-
somheder og frivillige. Tusind tak for denne vigtige stotte.

Kreative indsamlinger med stor frivillig
indsats

Frivillige har i 2025 taget initiativ til flere forskellige ind-
samlinger, bl.a. lab og stetteprodukter — alt sammen til
fordel for foreningens arbejde for et bedre og lengere liv
med cystisk fibrose. Derudover har flere valgt at samle
ind i forbindelse med fodselsdage, mindehgijtideligheder og
markedage. Tusind tak for jeres indsats, omtanke og store
engagement.

| 2025 har Harley Davidson Klubben Sjlland ogsa afholdt
deres arlige og traditionsrige Cruise for a Cure med en
donation til forskning i cystisk fibrose; en velgerende kore-
tur med masser af larm, vind i haret og fxllesskab i habet
om en fremtid uden cystisk fibrose.

Virksomheder, der gor en forskel

| Billund Lufthavn har rejsende i 2025 haft mulighed for at
donere menter og sedler til Cystisk Fibrose Foreningen,
og bidragene er blevet fordoblet af lufthavnen. Flaskepant
fra sikkerhedsgennemgangen er ogsa blevet doneret til
vores arbejde, ligesom flere medarbejdere har stottet med
deres firmajulegave fra lufthavnen. | 2025 er det blevet til
en meget flot samlet stotte til vores indsatser til gavn for
born og bernefamilier med cystisk fibrose.

Medicinalvirksomheden bag de nye CFTR modulatorbe-
handlinger, Vertex Pharmaceuticals, har stottet med en
donation gremarket til kongresdeltagelse, sa unge forskere
kunne deltage i internationale cystisk fibrose kongresser og
praesentere deres forskning i 2025.

Fonde med stor betydning

Danske velggrende fonde har i 2025 bidraget med dona-
tioner til vigtige indsatser i foreningen, sisom vores
Familiekursus, Positive Oplevelser og nye informati-
onsmaterialer om livet med cystisk fibrose samt vores
radgivningstilbud. Deres opbakning har stor betydning for
vores muligheder for at stette bgrn, unge og voksne i livet
med cystisk fibrose, og er meget vardsat.

usBuusaoy ‘a .‘ 410
Ansasho

| Billund Lufthavn stér indsamlingsbokse til foreningens arbejde
til stgtte for barn og bernefamilier med cystisk fibrose. Til vores
store gleede var boksene rigtig godt fyldt, da de blev tgmt

i 2025 - og Billund Lufthavn fordobler endda de rejsendes
bidrag. Pa billedet ses Dan Prangsgaard, kommunikationschef
i Billund Lufthavn, sammen med foreningens direktgr Anja
Nordstrem Klett.

Tusind tak, fordi | har veret med til at stotte
Cystisk Fibrose Foreningen. Jeres opbak-
ning, skonomiske bidrag og frivillige indsats
er af uvurderligt stor betydning for forenin-
gens arbejde for barn, unge og voksne med
cystisk fibrose og deres familier.

VL

Good Governance

Cystisk Fibrose Foreningen falger Frivilligradets
anbefalinger for god ledelse i den frivillige socia-

le sektor. Anbefalingerne bygger pa et “fglg eller
forklar”-princip, hvor bestyrelsen vurderer, hvordan
de enkelte punkter bedst efterleves. Det udfyldte
skema findes pa www.cff.dk.
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Arsrapport 2025 *

ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER

Regnskab 2025 7%

Samlet anvendt belgb: 4.338.676 Forskning

37%
Medlemsstotte
og aktiviteter

13%
Indtaegtsskabende
aktiviteter
21%
21% Administration
Oplysning, information og sekretariat
og politisk arbejde
ANVENDELSE AF FORENINGENS MIDLER
Regnskab 2024 15%
Samlet anvendt belgb: 4.937.374 Forskning
32%
Medlemsstotte
og aktiviteter
13%
Indtegtsskabende
aktiviteter
20%
20% Administration
Oplysning, information og sekretariat

og politisk arbejde

* Hele arsrapporten
med noter kan ses pa cystiskfibrose.dk

CYSTISK FIBROSE FORENINGEN ARSBERETNING 2024 10



RESULTATOPGORELSE

I.JANUAR - 31.DECEMBER

Indtaegtsskabende aktiviteter 2025 2024
Medlemskontingenter 341.101 312.155
Bidrag til foreningens arbejde 1.718.241 1.426.890
Arv 502.461 0
Momskompensation 38.152 29.397
Directmail til medlemmer og bidragsydere 35.572 29.351
Indsamlede private midler 2.635.527 1.797.793
Indsamlede offentlige midler (Tips/Lotto) 1.139.160 1.167.388
Indsamlede gremaerkede midler 1.273.689 1.189.224
I alt indtaegter ved

indtaegtsskabende aktiviteter 5.048.376 4.154.405
Udgifter til indtegtsskabende aktiviteter -575.217 -628.006
Resultat indtaegtsskabende

aktiviteter 4.473.159 3.526.399
OVRIGE INDTAGTER

Finansielle indtegter 84.820 125.138
Finansielle udgifter 0 -231
Nettoindtagter i alt 4.557.979 3.651.306
Sekretariats- og

administrationsudgifter -904.188 -978.545
Overfort til hensatte tilskud -1.730.385 914315
Anvendte hensatte tilskud 1.071.793 1.603.008
1 alt til Cystisk Fibrose

Foreningens Formal 2.995.199 3.361.454
Anvendt til oplysning, information og

politisk arbejde -927.526 -987.711
Anvendt til medlemsaktiviteter og stotte -1.612.669 -1.597.546
Anvendt til forskning -319.076 -745.566
1 alt anvendet til foreningens formal -2.859.271 -3.330.823
Arets resultat 135.928 30.631

BALANCE
31.DECEMBER
AKTIVER

2025 2024
Veardipapirer 5.575.704 1.877.237
Finansielle anleegsaktiver 5.575.704 1.877.237
ANLAGSAKTIVER 5.575.704 1.877.237
Depositum 29.295 29.734
Periodisering 26.349 6.729
Tilgodehavender 55.644 36.4639
Likvide beholdninger 2.920.022 6.001.319
OMSATNINGSAKTIVER 2.975.666 6.037.782
AKTIVER 8.551.370 7.915.019
PASSIVER

2025 2024
Egenkapital |.januar 4.495.942 4.416.282
Kursreguleringer 72.797 49.0294
Arets resultat 135.928 30,631
EGENKAPITAL 4.704.667 4.495.942
Henszattelser til senere forsk-
ning, medlemsaktiviteter m.v. 3.454.504 2.795912
HENSATTE
FORPLIGTELSER 3.454.504 2.795.912
Revisionshonorar og erklering 60.000 68.000
A-skat, AM-bidrag og ATP 60.834 58.042
Feriepengeforpligtelse 130.335 112.393
Anden geld 141.030 384.730
Kortfristede
gaeldsforpligtelser 392.199 623.165
G/ELDSFORPLIGTELSER 392.199 623.165
PASSIVER 8.551.370 7.915.019
Eventualposter 0 0
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Tak for opbakningen

Vi sender en varm tak til de mere end 1.700 medlemmer, bidragydere,

virksomheder, fonde og offentlige puljer, der har stgttet vores arbejde
i 2025.

Tak lyder det ogsa fra os til de mange bgrn, unge og voksne, som har
bidraget med viden og personlige erfaringer, der har styrket forstaelsen
af livet med cystisk fibrose og af sygdommens livsbetingelser i dag. Tak
skal ogsa personalet pa de to Cystisk Fibrose Centre pa Rigshospitalet
og Aarhus Universitetshospital have for jeres faglige opbakning og sam-
arbejde om foreningens stgtteindsatser.

Jeres stotte og engagement er afgerende for, at vi kan fortsztte arbejdet
for bern, unge og voksne med cystisk fibrose i ansket om et lengere og

bedre liv med sygdommen.

Cystisk fibrose er en medfedt arvelig og alvorlig multiorgansygdom, som
skyldes en genfejl. Der er stor forskel pa sygdommens grad og udvikling,
sd leegerne kan ikke forudsige den enkeltes sygdomsforlgb. Pd grund af
sejt slim er lungerne modtagelige for bakterier; som over tid nedseetter
lungefunktionen. | mavetarmsystemet producerer bugspytkirtlen ofte
ikke de enzymer, som kroppen behgver for at kunne fordgje maden.
Cystisk fibrose kan medfere sukkersyge og give problemer med lever,
nyrer og knogler. Over 600 bgrn, unge og voksne lever med cystisk
fibrose i Danmark. Cirka 3 pct. af danskere er bezrere af genet for
cystisk fibrose, men det er de ferreste, der ved det, fer de far et barn
med sygdommen.

Foreningen

@ Cystisk Fibrose
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