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LEDELSESBERETNING 2022

2022 har veeret endnu et seerligt &r i Scleroseforenin-
gen. Knap havde coronapandemien sluppet sit tag,
for nye udfordringer meldte deres ankomst. Krigen
mellem Rusland og Ukraine, stigende energipriser og
inflation trak overskrifter og preegede samtalerne
hele aret, og det satte helt naturligt ogsa sit preeg pa
Scleroseforeningens arbejde. Mange af foreningens
medlemmer har meerket krisens alvorlige gkonomiske
folger, og dobbelt s& mange sggte i 2022 om forenin-
gens julehjeelp i forhold til aret for. For at imadekom-
me det store behov blev puljen til julehjeelp fordoblet
i 2022.

P& trods af de vanskelige vilkar rundede Sclerosefor-
eningen en milepael i 2022. For fgrste gang nogensin-
de rundede foreningen mere end 100 millioner kroner
i indteegtsskabende virksomhed, og samlet set har
foreningens 3 virksomheder, foreningsdrift, driften af
de to sclerosehospitaler i Ry og Haslev samt Dronnin-
gens Ferieby, en samlet aktivitetsomsaetning p& knap
215 millioner kroner.

2022 var et ar, hvor foreningen har fastholdt erfarin-
ger fra coronapandemien. Blandt andet har flere af
foreningens tilbud fortsat veeret tilgeengelige online.
Dette har medfort, at Scleroseforeningen har veeret
lettere tilgeengelig for medlemmerne.

Scleroseforeningen har tre hovedformal: 1) at syg-
dommen og dens fglgevirkninger udryddes gennem
forskning, 2) at mennesker med sclerose og deres
pargrende sikres de bedst mulige livsvilkar gennem
malrettet patientstgtte, og 3) at det omgivende
samfund har kendskab til sygdommen sclerose og
forstaelse for dens store konsekvenser for de ramte.
Det geelder befolkningen, og det geelder beslutnings-
tagerne.

| 2022 steg antallet af danskere med sclerose endnu
en gang. 18.189 danskere lever i dag med sclerose, og
antallet stiger fortsat. Efterspegrgslen pa Sclerosefor-
eningens tilbud er ligeledes stigende som folge af ud-
viklingen i antallet af sclerosepatienter over en leengere
arraekke. Samtidig skyldes efterspargslen, at med-
lemmerne har et stort og reelt behov for foreningens
tilbud og har stor tiltro til de ting, foreningen tilbyder.

Forskning

Et af Scleroseforeningens hovedformal er forskning,
og foreningen har i 2022 stgttet forskning i sclerose
med 18 millioner kroner.

De 18 millioner kroner blev fordelt pa flere lovende
danske og internationale forskningsprojekter. | efter-
aret blev de stgttede danske forskningsprojekters
resultater praesenteret, bade for andre forskere og for
mennesker med sclerose, med afviklingen af eventet
ForskningsSpejlet. Det var en speendende dag, hvor
det blev tydeligt, hvor vigtig forskningen i sclerose er.
Virksomheden Damvad gennemfgrte en analyse af
Scleroseforeningens stotte til dansk scleroseforskning
gennem de sidste 10 ar. Analysen dokumenterede, at
foreningens stgtte har afggrende betydning for dansk
scleroseforskning, og at den stgttede forskning har
meget hgj international kvalitet. Samtidigt viste analy-
sen, at foreningens stgtte udger mere end halvdelen af
al stotte til uafheengig dansk scleroseforskning.

Sclerose er en sygdom, der pavirker mange af livets
aspekter, og derfor stgtter Scleroseforeningen bade
forskningsprojekter, der undersgger sygdommens op-
staen, udvikling og behandlingsmuligheder, samt
forskning i de mange forskellige livsomstaendigheder,
der pavirkes af sygdommen. Derfor uddeler Sclerose-
foreningen - ud over forskningsmidler til den medi-
cinske forskning - ogséa forskningsmidler gennem den
sakaldte "Bedre liv” -pulje, hvor midlerne gar til forsk-
ning i hverdagslivet med sclerose. Ud over danske
forskningsprojekter bidrager Scleroseforeningen ogsa
til det internationale forskningssamarbejde Progres-
sive MS Alliance, som stgtter forskning i progressiv
sclerose pa tveers af lande. Forskningssamarbejdet er
det mest ambitigse internationale forskningsprojekt

i progressiv sclerose, og Scleroseforeningen indgar i
ledelsen af projektet.

Endnu et af de omréader, som Scleroseforeningen
stotter, er forskningsinfrastrukturen i Danmark. Det
sker blandt andet gennem finansiering af driften af Det
Danske Scleroseregister, der er et af verdens aldste og
mest komplette registre. Registret er et vigtigt redskab
for scleroseforskningen bade i Danmark og internati-
onalt. Driften af scleroseregistret er blevet finansieret
af Scleroseforeningen siden 1965. Endelig finansierer
foreningen et forskningsprofessorat ved Dansk Multipel
Sklerose Center ved Rigshospitalet i Kgbenhavn.

Patienthjeelp

Sclerosens store indvirkning pa hverdagen gar, at pa-
tientstgtte er en vigtig del af Scleroseforeningens
arbejde. Dette geelder ikke mindst adgang til forenin-
gens landsdaekkende psykolog- og socialradgivning
for foreningens medlemmer samt et veeld af mulighe-
der for deltagelse i camps, temadage, netveerk og
familiekurser. Scleroseforeningen arbejder hele tiden
pa at blive bedre og veaere til stede for medlemmerne,
og derfor ggr foreningen stadig brug af de digitale er-
faringer, som blev gjort under coronapandemien. Det
betyder, at det fortsat er en mulighed for medlem-
merne at henvende sig digitalt og modtage online-
radgivning. Dermed er det nemmere for endnu flere
medlemmer at ggre brug af radgivningstilbuddene,
ligesom langt flere har mulighed for at deltage i med-
lemsmegder med foredragsholdere om sclerose-rele-
vante temaer, nar medlemsmegderne afvikles online.

Efter et par a&r med henvendelser, der i hgj grad om-
handlede corona, oplevede Scleroseforeningens
psykolog- og socialradgivning i 2022, at henvendelser-
ne fgrst og fremmest kom til igen at handle om livet
med sclerose og det at fa hverdagen til at fungere
med en indgribende uhelbredelig sygdom. Forenin-
gens psykolog- og socialradgivning er landsdaekkende,
og vores 18 psykologer har haft mere end 2.800 psy-
kologsamtaler med medlemmer, mens foreningens
otte socialradgivere har haft cirka 4.600 henvendelser
om hjeelp til social- og arbejdsmarkedsforhold.

Foreningens patientstotte omfatter ogsa kurser, camps
og familieweekender. Den brede palet af patientstot-
tetilbud omfatter alt fra information om livet med
sclerose til stotte og hjeelp til at handtere de udfordrin-
ger, sclerose kan give. Derudover har foreningen 43 lo-
kalafdelinger rundt om i Danmark og pa Feergerne, hvor
medlemmerne (sclerosepatienter og pargrende) tager
til sociale og faglige arrangementer og mgder andre
bergrt af sclerose. Endelig uddeler foreningen legater,
der sikrer gkonomisk stgtte til foreningens medlemmer
med sclerose, som har sveere gkonomiske kar.

Kendskab og politisk arbejde

Scleroseforeningen har fortsat veeret meget aktiv pa
det sundhedspolitiske omrade — seerligt i forbindelse
med behovet for en permanentggrelse af den midler-
tidige merbevilling, som Sclerosehospitalerne har faet
pa ad hoc-vis siden 2014 for at holde ventelisterne

nede. Antallet af sclerosepatienter er fordoblet de se-
neste 20 &r, og der er brug for en varig lgsning, der ta-
ger hgjde for den store stigning i patienter og sikrer ro
om Sclerosehospitalernes aktiviteter. | 2022 lykkedes
det at sikre Sclerosehospitalerne en merbevilling i 2023
i forarets sundhedsreform. Regeringen har i starten af
2023 indgaet aftale med et bredt flertal af Folketingets
partier om SSA-midler. | aftalen indgar, at Scleroseho-
spitalerne modtager 29,5 millioner kroner i 2024-2026.

Selvom der igennem mange ar har veeret arbejdet pa
at fa gjort merbevillingen fra 2014 permanent, er det
alligevel gleedeligt, at vi er sikret frem til og med 2026,
og at det via foreningens politiske arbejde er lykkedes
at opna merbevillinger til Sclerosehospitalerne pa i alt
mere end 122 millioner kroner siden 2014. Det vil sikre,
at ventelisterne holdes nede til gavn for mennesker
med sclerose i de kommende ar. Scleroseforeningen
keemper fortsat videre for, at Sclerosehospitalernes
merbevilling bliver en fast del af finansloven, nar den
midlertidige bevilling udlgber i 2026.

Scleroseforeningens politiske arbejde foregar blandt
andet under Folkemgdet p& Bornholm, og efter to ars
ufrivillig pause pa grund af coronapandemien kunne
foreningen endelig igen invitere om bord pa det 120
ar gamle treeskib “Mester af Rgnne” i 2022. Her blev
politikere og folkemgdegeester klogere pa livet med
sclerose og de udfordringer, der kan veere en del af
livet, nar man har sclerose.

I 2022 blev Scleroseforeningens strategi for 2026 god-
kendt af Delegeretforsamlingen. Under overskriften
“Sammen for et godt liv med sclerose” kommer de tre
fokusomrader til at udgere de strategiske pejlemaer-
ker for foreningens arbejde de neeste fire ar frem til
2026. De tre fokusomréader er Behandling, Familie-

og hverdagsliv og Livsstil.

Indsamlingsaktiviteter

Inflation og stigende priser pavirker ikke kun de men-
nesker, der har sclerose, men ogsé danskerne bredt
set. Derfor var det ogsad med stor bekymring, da de
forskellige indsamlingsaktiviteter lgb af stablen, for
det er den brede palet af indsamlingsaktiviteter, der
er med til at sikre det ngdvendige gkonomiske grund-
lag for foreningens arbejde og er en betingelse for at
na foreningens ambitigse mal for indsatsomraderne
forskningsstatte, kendskab og patientstotte.



Scleroseforeningen gennemfgrte alle indsamlingsak-
tiviteter som planlagt i 2022. Det betgd blandt andet,
at der var omkring 5.000 indsamlere pa gaden under
Scleroseindsamlingen og 300 ryttere, som kunne
sendes af sted for at deltage i Cykelnerven i Frankrig
under omsteendigheder, der efter den lange corona-
pandemi endelig var blevet normale igen.

De mange indsamlere under Scleroseindsamlingen
samlede 5,6 millioner kroner ind, hvilket til trods for
den gkonomiske krise kun var 200.000 kroner feerre
end rekordaret 2021, mens rytterne pa Cykelnerven
endnu engang slog rekord og indsamlede hele 8 milli-
oner kroner. De gvrige events YOU GO, MS Bike og MS
Middag kunne ogsa afholdes under helt normale om-
steendigheder og har hver iszer bidraget til arets flotte
resultat.

Som en stor enkeltstdende begivenhed blev der i 2022
afholdt en seerklasses velggrenhedsmiddag pa Ruths
Hotel i Skagen, hvor en perleraekke af stjernekokke
kokkererede en kulinarisk middag efter alle kunstens
regler til 90 geester. Naesten 600.000 kroner blev ind-
samlet ved det flotte arrangement, ligesom begivenhe-
den fik betydelig medieopmeerksomhed. Foreningens
arbejde med at udbrede kendskabet til sclerose har
stor betydning for at sikre en viden generelt i samfun-
det om sygdommen og dens konsekvenser - ikke bare
for den enkelte patient men ogsa for de pargrende.

Afggrende for udbredelsen af kendskabet er forenin-
gens troveerdighed i kommmunikationen, og derfor er
det meget gleedeligt, at en undersggelse foretaget af
Voxmeter i begyndelsen af 2023 har vist, at
Scleroseforeningen er landets 3. mest troveerdige pa-
tientforening.

Sclerosehospitalerne

Det blev en bekymrende opstart i ferste kvartal med
en hgj infektionsrate hos bade patienter og medar-
bejdere, hvilket betad useedvanligt mange afbud til
indleeggelser. Hertil kom udlan af medarbejdere til
Epilepsihospitalet Filadelfia som en del af covid-be-
redskabet i Region Sjeelland. Det betgd, at vii marts
matte revidere indlaeggelsesbudgetterne. Sclero-
sehospitalerne opstartede et daghospital og ggede
indkaldelserne til alle sengepladser for resten af aret
(50 i Haslev og 36 i Ry), hvilket resulterede i 1.881
indleeggelser, 436 behandlinger pa daghospital, 1.786

visitationssamtaler og 2.015 opfelgningssamtaler.
Sclerosehospitalernes strategiarbejde understotter
aktiviteterne pa hospitalerne, og vi ser positive reak-
tioner fra dem, som henviser patienterne. Sclerose-
hospitalerne bliver nu oftere kontaktet med patienter,
der har behov for behandling inden for dage/uger.

Det er en stor tilfredsstillelse at kunne imgdekomme
sadanne behov.

Dronningens Ferieby

Dronningens Ferieby har i flere ar meerket, hvordan
Corona aendrede danskernes ferievaner, men 2022
blev aret, hvor hverdagen kom til at ligne sig selv igen,
og hvor det blev muligt for geester og institutioner at
besgge Dronningens Ferieby som for. | 2022 skulle
Dronningens Ferieby ogsa bruge den tildelte stimu-
li-pakke, som blev brugt i arets tre forste maneder.
Stimuli-pakken er oplevelsespakker, som er tildelt
fra staten til patientforeninger — herunder Sclerose-
foreningen. Dette sikrede en belaegningsgrad i 2022,
som den var fgr coronapandemien. Samtidig indledte
Dronningens Ferieby i 2022 et samarbejde med den
tyske pendant til Scleroseforeningen, hvilket sikre-
de flere tyske geester. Det er gleedeligt, at sa mange
mennesker med sclerose samt andre med behov for
tilgeengelighed har stor forngjelse af Dronningens
Ferieby. Det er sa vigtigt at kunne tilbyde ferier uden
bekymringer for familierne.

@konomiske forhold

| 2022 blev der opnéet en historisk gkonomisk mile-
peael, da der i alt blev indsamlet over 100 millioner
kroner. Det flotte resultat skyldes bade foreningens
generelle fundraising-aktiviteter og de mennesker,
som har beteenkt Scleroseforeningen i deres te-
stamenter. Summen af arvesager udgor 23% af de
samlede indteegter i 2022, svarende til 23,5 millioner
kroner. Vi kan ogsa gleedes over, at vi i en verden med
hgj inflation og krise stadig meerker viljen og mulig-
heden fra foreningens bidragydere til at stgtte op om
Scleroseforeningens indsamlinger. Bruttoindtaegten
fra indsamlinger i 2022 er gget med 2 millioner kroner,
fra 22 millioner i 2021 til 24 millioner kroner i 2022.

Kernen af vores foreningsgkonomi kommer naturligvis
ogsa fra de faste medlemmer og bidragydere, som
sikrer grundlaget for vores muligheder for at ggre en
forskel for mennesker med sclerose og stgtte sclero-
seforskningen nationalt og internationalt. Forenin-

gens medlemskontingenter og bidragydere stgttede
foreningens arbejde med 30,6 millioner i 2022, hvilket
er en stigning pa ca. 1 million kroner i forhold til sidste
ar. 2022 blev ogsa éaret, hvor de finansielle markeder
trak godt ned i foreningens veerdipapirbeholdning.
Scleroseforeningen har en udpreeget konservativ og
langsigtet investeringsstrategi, der er vurderet til en
meget lav risiko. Men nér bade obligationer og aktier
falder i kurs, resulterer det i tab pa investeringerne.
Sé efter nogle ar med stabile afkast, har vi i 2022 et
tab pa 11,8 millioner kroner. Til trods for den ustabile
udvikling i verdensgkonomien, s& har Scleroseforenin-
gens solide gkonomi veeret med til at sikre oprethol-
delsen af vores formalsaktiviteter. | alt er der anvendt
62,8 millioner til foreningens formal, hvilket er 4,9
millioner mere end i corona-arene 2021 og 2020. 17,8
millioner kroner blev anvendt til forskning, 27 milli-
oner blev anvendt til patienthjeelp og 18 millioner til
udbredelse af kendskabet til sygdommen.

Arets resultat pa -570.529 kroner fratrackkes egenka-
pitalen, som herefter udgar 82,1 millioner kroner.
Scleroseforeningen star, med en soliditetsgrad pa
59%, godt rustet til at sikre foreningens
driftsforpligtelser fremover.

Forventet udvikling

Foreningens ledelse har en forventning om et resultat
pa -1,5 millioner kroner for budgetaret 2023.

Efter regnskabsérets afslutning er foreningens finan-
sielle stilling fortsat preeget af en hgjere nervgsitet

pa de finansielle markeder, herunder krigen i Ukraine.
P& baggrund af krigen i Ukraine har Scleroseforenin-
gen besluttet at stgtte den europeeiske sammen-
slutning af scleroseforeninger, EMSP, med 100.000
kroner for at hjeelpe flygtende ukrainere med sclerose
gennem en feelles koordineret indsats.

Arets resultat vil i hgj grad afheenge af udviklingen af
de finansielle markeder, hvorfor der er knyttet en
naturlig usikkerhed til det forventede gkonomiske
resultat, og usikkerheden er stgrre end seedvanligt.
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Forskning i sclerose

Sclerose er en alvorlig, fremadskridende og invalide-
rende sygdom, som pavirker hverdagen for flere og
flere med sclerose og deres pargrende. Sygdommen
er uhelbredelig, og det er kun gennem mere forsk-
ning, at der kan findes en kur mod sclerose. Derfor
er forskning et af Scleroseforeningens hovedformal.

| 2022 har foreningen stottet forskningen i sclerose
med 18 millioner kroner. Midlerne blev fordelt til bade
dansk og international forskning.

Sclerose pavirker mange af livets aspekter. Derfor
uddeler Scleroseforeningen forskningsmidler til bade
medicinsk forskning og til forskning gennem "Bedre
liv’-puljen, hvor midlerne gar til forskning i hverdags-
livet med sclerose. Dermed stotter Scleroseforenin-
gen ikke kun forskningsprojekter, der undersgger
sygdommens opstéen, udvikling og behandlingsmu-
ligheder, men ogsa forskning i de mange forskellige
livsomstaendigheder, der pavirkes af sclerose. Ud

over danske forskningsprojekter bidrager Sclerosefor-
eningen til det internationale forskningssamarbejde
Progressive MS Alliance, som stgtter forskning i pro-
gressiv sclerose pa tveers af lande. Scleroseforeningen
stotter ogsa forskningsinfrastrukturen i Danmark. Det
sker blandt andet gennem finansiering af driften af
Det Danske Scleroseregister, der er et af verdens ald-
ste og mest komplette registre. Registeret er et vigtigt
redskab for scleroseforskningen. Endelig star Sclero-
seforeningen ogsa for finansieringen af et professorat
i neurologi pa Rigshospitalet i Kgbenhavn.

De danske forskningsprojekter, der er blevet stgttet
i arets lab, blev preesenteret for bade andre forskere
og mennesker med sclerose til eventet Forsknings-
spejlet. En af dem, der modtog midler til sin forsk-
ning fra Scleroseforeningen, var Ulrik Dalgas, der er
professor ved Institut for Folkesundhed ved Aarhus
Universitet. Han forsker i, hvordan fysisk og kognitiv
treening kan have en effekt pa sygdomsudviklingen
og symptomerne hos mennesker med sclerose, hvor
det blandt andet bliver undersggt, om treening kan
have en sygdomsmodificerende effekt og forsinke
udviklingen af sclerose.

”Det er helt afgerende, at vi har modtaget mid-
ler fra Scleroseforeningen til vores forsknings-
projekt. Det er med til, at vi kan holde gang i
projektet. Vi oplevede, at vi blev forsinkede i
vores undersggelse pa grund af coronapande-
mien, og her var det helt afgerende, at vi havde
midlerne til at forleenge projektet. Midlerne fra
foreningen er med til, at vi kan gennemfgre et
projekt, som vi tror pd kan forbedre livet for de
mennesker, der lever med sclerose.”

Ulrik Dalgas, professor ved Institut for
Folkesundhed, Aarhus Universitet

Sclerose i tal

Igen i 2022 steg antallet af danskere med sclerose. Det betyder, at antallet i lgbet af 2022 rundede 18.000 og

i starten af 2023 blev opgjort til 18.189. Det er en udvikling, der desveerre ikke ser ud til at stoppe. To ud af tre
danskere, som far sclerose, er kvinder. Ligesom man ikke ved, hvorfor man far sclerose, kender man heller ikke
grunden til, at der er denne skaeve fordeling mellem kgnnene.

Danmark har den fjerde hgjeste forekomst af sclerose i verden. Der er desveerre ingen entydige svar pa, hvorfor
Danmark ligger sa hgjt pa listen, men der peges fra forskernes side pa, at stigningen i antallet af danskere med
sclerose delvist skyldes, at leegerne bliver bedre og bedre til at diagnosticere sygdommen, samtidig med at
mennesker med sclerose, som et resultat af stadig bedre behandling af sclerose og fglgesygdomme, lever laeen-
gere med sygdommen.




Sclerose kan pavirke alle aspekter af hverdagslivet,
og behovet for hjeelp og stotte kan vise sig pa mange
mader. Det kan veere fra problemer i mgdet med det
offentlige, hvor der er behov for teet socialradgivning,
til et pavirket felelsesliv, hvor der er behov for at tale
med en psykolog om de udfordringer, sclerose kan
medfgre. Derfor tilbyder Scleroseforeningen gratis
psykolog- og socialradgivning til alle medlemmer af
foreningen.

Efter flere ar, hvor coronapandemien har preeget
henvendelserne til socialradgiverne og psykologerne,

begyndte henvendelserne i 2022 igen at ligne sig selv.

Henvendelserne til foreningens radgivning i 2022 om-
handlede forst og fremmest eksistentielle problem-
stillinger og udfordringer med at f& hverdagen til at
fungere med en alvorlig og fremadskridende sygdom

som sclerose. Alle medlemmer med sclerose og deres
neere pargrende kan kontakte foreningens radgivning
og fa hjeelp til en bred vifte af problemstillinger. Det
eneste krav er, at der er tale om en problemstilling,
der er relateret til livet med sclerose.

Scleroseforeningen har en landsdeekkende stab pa 15
psykologer, der fra deres placering rundt om i landet
sammen har haft mere end 2.800 samtaler i 2022. Da
sclerose pavirker hele familien, henvender foreningens
psykologtilbud sig ikke kun til mennesker med sclero-
se men ogsa til deres nzere pargrende. Det er mu-

ligt bade at fa individuelle samtaler, parsamtaler og
familiesamtaler. Samtidig kan samtalerne bade forega
fysisk og online. Derudover tilbyder Scleroseforenin-
gen saerlige online-gruppeforlgb for nydiagnosticerede
og for forskellige pargrendegrupper.

Scleroseforeningen har ogsé et landsdeekkende gratis
socialradgivningstiloud, som medlemmer af for-
eningen kan ggre brug af. Mange medlemmer mader
udfordringer i deres kontakt med kommunerne, og
foreningens otte socialradgivere behandlede cirka
4.600 medlemshenvendelser i 2022.

En af dem, som har gjort brug af Scleroseforeningens
psykologradgivning og socialradgivning, er Anders Kol-
bo. Han er 44 ar og har haft primeer progressiv sclero-
se siden 2005. Sclerosen har seerligt pavirket Anders’

fysiske funktionsniveau, og han sidder i dag i kgrestol:

*Da jeg lige havde féet sclerose, havde jeg meget
fokus pé& alt det, som jeg ikke lzengere kunne. Jeg
kunne ikke leengere spille fodbold og badminton, som
ellers altid har veeret en meget stor del af mit liv.
Derfor gjorde jeg brug af psykologrddgivningen, og
med psykologens hjeselp fik jeg flyttet fokus fra det,
jeg har tabt, hen til det, som jeg stadig kan. Jeg har
0gsd gjort brug af socialrédgivningen i forbindelse
med, at jeg skulle s@ge fleksjob. Det gav bare en
enorm tryghed at meerke, at bdde socialrddgiveren
og psykologen kendte til sclerose i forvejen og kend-
te til de forskellige facetter og problemstillinger, der
kan veere, nGr man lever med sclerose.”



Sclerosehospitalerne

i Ry og Haslev

Sclerosehospitalet har i 2022 haft det stgrste be-
handlingsbudget til dato, og aktiviteten har veeret sa
hgj, som pladserne pa de to hospitaler har tilladt.
Med en begreenset aktivitet i corona-arene, har det
veeret muligt at overfgre tidligere ars ikke anvendte
rammebevillinger for at sikre behandlingsmulighe-
derne samt indhente det eftersleeb af indleeggelser,
som pandemien har medfert.

Forste kvartal blev dog indledt med en bekymrende
opstart med hgj infektionsrate hos bade patienter
og medarbejdere, hvilket betgd usaedvanlig mange
afbud til indleeggelserne. Hertil kom udlan af medar-
bejdere til Filadelfia for at afhjeelpe covid-situationen
i Region Sjeelland, hvilket medfarte et nedsat antal
patienter pa Sclerosehospitalet i Haslev. Alt i alt
beted det, at vi i marts matte revidere indteegtsbud-
getterne.

Dagsbehandlinger, som startede i corona-arene, er
nu implementeret som en fast del af hospitalernes
tiloud. Efter corona viser der sig nye malgrupper og
anderledes sammensatte forlgb, som der nu henvi-
ses til.

Antallet af henviste patienter slog tidligere rekorder
med i alt 2.115 patienter. Visions- og strategiarbejde

understgtter aktiviteterne i hospitalerne, og vi ser
positive reaktioner fra vores henvisere, der i stigen-
de grad henviser til nye forskellige behandling pa
Sclerosehospitalerne. Det er en stor tilfredsstillelse
at kunne imgdekomme sddanne behov.

En af dem, som gjort brug af Sclerosehospitalet i Ry,
er 23-arige Simone Pehrson. Hun har haft sclerose si-
den 2021, og hun kom péa Sclerosehospitalet, kort ef-
ter hun havde faet sclerose og skal snart af sted igen.
Hun var af sted fgrste gang for at leere sygdommen
at kende og fa viden om, hvordan den pavirker krop,
sind og hverdagsliv. Neeste gang hun skal af sted, skal
hendes indleeggelse seerligt have fokus péa, hvordan
hun kan blive bedre til at handtere de funktionsned-
seettelser, som sclerose medfgrer.

*Sclerose er en sygdom, der udvikler sig, og derfor
giver det sd god mening, at man kan komme pd
Sclerosehospitalerne flere gange. Man f&r en for-
stdelse af sygdommen og sig selv, der hvor man er
lige nu. Personalet er specialiseret og forstdr, hvad
sclerose er, og jeg ville slet ikke have veeret foruden
den hjeelp, jeg har féet pd Sclerosehospitalerne.”

En ferieby til alle med sclerose

*Jeg ser Dronningens Ferieby som min eneste mu-
lighed for at komme pd ferie. Der er de ting, som jeg

Dronningens Ferieby i Grenaa er en ferieby, hvor de
enkelte sommerhuse og den felles hovedbygning er
fuldt tilgeengelige — uanset handicap. Ogsé i Dronnin-
gens Ferieby blev 2022 aret, hvor hverdagen begyndte
at ligne sig selv, og hvor antallet af overnatninger og
beleegningsgraden fandt tilbage til sit vante leje fra for
coronapandemien.

De fgrste tre maneder af 2022 blev den daveerende
regerings sdkaldte stimuli-pakke, som Sclerosefor-
eningen og andre patientforeninger modtog, brugt i
Dronningens Ferieby. Det var med til at sikre en hgj
belaegningsgrad i starten af 2022. Desuden indledte
Dronningens Ferieby i 2022 et samarbejde med den ty-
ske pendant til Scleroseforeningen. Det sikrede, at der
kom endnu flere tyske gaester til feriebyen. Derudover
fik Dronningens Ferieby installeret el-ladestandere ved
hovedbygningen samt to af feriehusene og opgraderet
alle fuldautomatiske handicaptoiletter i hele ferieby-
en. Da coronapandemien havde sluppet sit tag, kunne
Dronningens Ferieby igen afholde camps for medlem-
mer af Scleroseforeningen under normale omstaen-
digheder, hvor deltagerne blandt andet kunne leere om
livet med sclerose og de udfordringer, sygdommen kan
medfgre.

Susanne Bgjgaard drager til sommer til Dronningens
Ferieby for 7. gang. Hun har haft sclerose siden 1987 og
maerker isaer sclerosen fysisk. Susanne sidder i kg-
restol, har BPA-ordning og har brug for mange hjeel-
pemidler, og derfor har Dronningens Ferieby en helt
seerlig plads i hendes hjerte:

skal bruge af hjeelpemidler. Tingene er bare i orden,
nér jeg kommer frem, og det giver en tryghed. Der er
s mange ting, der labende bliver taget fra mig, men
Dronningens Ferieby ga@r, at muligheden for at kom-
me pd ferie ikke er en af de ting, jeg mister. Det fales,
som om jeg er helt som alle andre, nér min mand og
Jjeg tager pé ferie der. Dér kan jeg kere ud i naturen
og ud til vandet i min karestol. Jeg kan blive helt rert
over at kigge ud over vandet, for det sker altsé ikke
s@ tit, ndr jeg er s& pavirket af sclerosen, som jeg er.”

ANTAL OVERNATNINGER | DRONNINGENS
FERIEBY DE SENESTE TRE AR:

2020: 19.959
2021: 23.707
2022: 23.289

BELAGNINGSGRAD | SAMME PERIODE:

2020: 39,6%
2021: 52,0%
2022: 47,0%



Faste bidragydere

Det er ikke kun events, der sikrer, at det er muligt at stgtte forskningen i sclerose og tilbyde patienthjeelp.
Foreningens 55.009 medlemmer og faste stgtter er alle med til at ggre en kaeempe forskel. 2022 blev et ar,
hvor stigende energipriser og inflation pressede danskere gkonomisk. Det betgd, at mange stgtter sa sig
ngdsaget til at lade deres gkonomiske stgtte til Scleroseforeningen ophgrer. Heldigvis kom mange nye bi-
dragydere til, og mange besluttede sig for at oge deres stotte til foreningens arbejde. Derfor endte antallet
af bidragydere i 2022 pa samme leje som aret for. Den store fortsatte opbakning peger pa, at medlemmerne
og bidragyderne oplever, at Scleroseforeningens arbejde er vigtigt og relevant, ogsa i gkonomisk sveere tider.

Indsamling af midler til
forskning og patientstotte

Scleroseforeningens mange events og den store arlige husstandsindsamling, Scleroseindsamlingen, er med
til at sikre midler, der kan bruges til at understgtte flere af Scleroseforeningens hovedformal. Som noget nyt
i 2022 gik de indsamlede midler ikke kun til forskning i sclerose og sygdommens fglgevirkninger, men ogsa
til den patientstette, som skal vaere med til at sikre, at mennesker med sclerose og deres pargrende far de
bedst mulige vilkar.

Danskerne har veeret presset pa pengepungen i 2022 pa grund af energikrisen. Derfor var der ogsa en vis
nervgsitet over, hvor godt de forskellige events og Scleroseindsamlingen ville ga. Dog har det vist sig, at der
stadig er en stor villighed til at stgtte op i kampen mod sclerose. Det viser, at danskerne er klar over, hvilken
alvorlig sygdom sclerose er, og at der er brug for bade patientstgtte og videre forskning i sclerose.
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Scleroscindsamling
i hele landet

5.600.000 kroner. S& meget lgd det indsamlede belgb pd, da Scleroseforeningen afholdt
Scleroseindsamlingen i september. Det store arbejde fra de mange frivillige rundt om i lokalafdelingerne
mundede ud i en stor festdag, da cirka 5.000 indsamlere gik pa gaden for at stemme derklokker og
samle ind i hele landet. Her blev de mgdt af stor velvilje til at stgtte sclerosesagen pa trods af de
gkonomisk sveere tider. Og resultatet for Scleroseindsamlingen i 2022 var kun 200.000 kroner fra at
veere lige sa flot som i rekordaret 2021, hvor der blev samlet 5.800.000 kroner ind. Det var ogsa muligt
for indsamlerne at samle ind i deres eget netveerk ved hjeelp af deres helt egen online-indsamling. De
indsamlede midler gik som altid til forskningen i sclerose og som noget helt nyt ogsa til patientstatte.

5.600.000




Ga for en verden uden sclerose

Den 1. maj satte Scleroseforeningen sclerose pa Danmarkskortet. Der blev nemlig afholdt arets store
ga-event YOU GO, hvor over 1.000 deltagere sngrede skoene for at ga for en verden uden sclerose.
Nogle gik alene, andre i grupper. Deltagerne havde oprettet deres egne indsamlinger, og skridt for skridt
blev der sat fokus pd de mange danskere, der hver dag méa leve med sclerose. Budskabet blev spredt til
alle kroge af landet, og sammen fik de engagerede deltagere samlet hele 510.000 kroner ind.

For en verden uden sclerose

En middag i sclerosens tegn

| 2022 satte vi os igen til bords for en verden uden
sclerose med eventet MS MIDDAG, hvor der blev
spist, grint og lavet mad i sclerosens tegn. Den
kendte kok Louisa Lorang havde udviklet opskrif-
terne og menuen til MS Middag, og over 400 verter
stod klar til at invitere gaester hjem til den laekre
middag. Rema 1000 leverede gavekort til maden, og
veerternes store arbejde med middagen resulterede
i, at geesterne donerede 500.000 kroner som tak
for mad. Gennem uge 43 spredte duften af leekker
mad sig, mens der blev samlet vigtige midler ind til
forskningen i sclerose.

A

MS ¢° MIDDAG

FOR EN VERDEN UDEN SCLEROSE
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CYKELSS NERVEN

FOR EN VERDEN UDEN SCLEROSE

1 2022 slog Cykelnerven alle rekorder og samlede hele 7.800.000 millioner kroner ind, mens 300 rytte-
re keempede sig til tops for en verden uden sclerose i de udfordrende Tour de France-bjerge i Alperne.
Cykelnerven gar aldrig stille for sig, og ogsa i 2022 blev der skabt meget omtale i de danske medier, der
lystigt skrev om de engagerede ryttere, som med gmme ben keempede sig kilometer for kilometer op ad
de legendariske bjerge. Alle deltagerne havde forud for turen til Frankrig lagt et stort arbejde i at samle
penge ind til forskningen i sclerose. Flere af deltagerne p& Cykelnerven deltog ogsa i Tour de Storebeelt,
der blev afholdt i forbindelse med, at den store Tour de France lagde vejen forbi Danmark i 2022. Her
fik de indsamlet endnu flere midler til sclerosesagen.

7.800.000




Kommunikation

Scleroseforeningens kommunikation er bredt funderet
og omhandler bdde medlemskommunikation, kam-
pagner, presseindsats, lokale tiltag samt kommuni-
kation pa de sociale medier. 2022 blev et travlt ar for
kommunikationsafdelingen, hvor der skulle godkendes
en ny foreningsstrategi for arene frem mod 2026 un-
der overskriften ”Sammen for et godt liv med sclero-
se”. De strategiske pejlemeerker, der blev vedtaget for
foreningens arbejde de naeste fire ar og satte sit preeg
pa arbejdet i kommunikationsafdelingen gennem det
meste af 2022, er behandling, familie- og hverdagsliv
og livsstil.

De forste grundsten til en ny hjemmeside samt et nyt

brandingudseende for foreningen blev ogsa pabegyndt
i 2022. Samtidig blev Scleroseforeningens medlems-

Scleroseforeningen har

magasiner genteenkt og redesignet fra a-z med nyt
indhold og nyt look. Tidligere var der fire segmente-
rede medlemsblade. De blev nu samlet til ét stort
feelles magasin, der udkommer fire gange om éaret, og
som gor det muligt at forene de redaktionelle kreefter
om at skabe et endnu mere gennemarbejdet journali-
stisk indhold til alle medlemmer pa tveers.

"Scleroseforeningens kommunikation er vigtig. lkke
kun i forhold til medlemmerne, men ogsé udadtil,
hvor kommunikationen er med til at skabe opmeerk-
somhed om sclerosesagen. Vi skal veere foranderli-
ge i vores kommunikation og felge med tiden, sé vi
fortsat er relevante.”

Mogens Damgaard, chef for Kommmunikation, Fundra-
ising og Partnerskaber.

62.000 folgere pa Facebook.

Foreningen naede 500.000 mennesker
pa Facebook i september 2022 i
forbindelse med Scleroseindsamlingen.

Scleroseforeningen havde 2.366.717
sidehenvisninger pa hjemmesiden i 2022.

3.350 presseomtaler af Scleroseforeningen
og/eller sclerose i de danske medier.
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Regnskab

Kendskab

18,0 mio. Kr.

Forskning
17,8 mio. Kr.

Patienthjeelp
27,0 mio. Kr.

Stgtten til Scleroseforeningens formal var i 2022 pa 62,8 mio. kr.

17,8 mio. kr. blev anvendt til forskning, 27 mio. kr. blev anvendt til
patienthjeelp, og 18 mio. kr. blev anvendt til udbredelse af kendskab.
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Resultatopggrelse 1. januar - 31. december

Indtaegtsskabende aktiviteter

Indsamlede offentlige midler 9.326
Indsamlede private midler 71.987
Indteegter fra egen virksomhed 9.727
Indteegtsskabede aktiviteter i alt 91.040
Omkostninger ved indtaegtsskabende aktiviteter -15.901
Omkostninger ved egen virksomhed -11.340
Resultat af indtaegtsskabende aktiviteter 63.799
Administrationsomkostninger o.l. -4.060
Resultat for finansielle poster 59.739
Finansielle indteegter 2.237
Finansielle omkostninger -1
Resultat for formalsbestemte aktiviteter 61.975
Forskning -17.513
Patienthjeelp -25.300
Kendskab -15.132
Anvendelse i alt -57.944
Arets resultat 4.031
Resultatdisponering

Arets resultat 4.031
I alt 4.031
Overfgres til overfgrt resultat 3.683
Overfgres til kursreguleringsfond 348
Disponereti alt 4.031
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Balance pr. 31. december

AKTIVER

Grunde og bygninger 9.705
Materielle anlaegsaktiver i alt 9.705
Finansielle anleegsaktiver 4704
Finansielle anlaegsaktiver i alt 4.704
Anlaegsaktiver i alt 14.409
Tilgodehavender, forudbetalinger og udleeg 3208
Mellemregning med Sclerosehospitalerne i Danmark og

Dronningens Ferieby i Grenaa 0
Veerdipapirer 114.246
Likvide beholdninger 2193
Omsaetningsaktiver i alt 119.647
Aktiver i alt 134.056
PASSIVER

Henlaeggelser 39.165
Kursreguleringsfond 16122
Overfgrt resultat 28.403
Egenkapital i alt 82.690
Leverandgrer af varer og tjenesteydelser m.v. 10.495
Ikke anvendte forsknings- og andre bevillinger 20.041
Klausulerede bidrag og arvebelgb til bestemte formal m.v.Mel- 20.672
lemregning med Sclerosehospitalerne i Danmark og Dron-

ningens Ferieby i Grenaa 158
Kortfristede geeldsforpligtelser i alt 51.365
Galdsforpligtelser i alt 51.365
Passiveri alt 134.056
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5 ars hoved- og nggletall

Samlede antal medlemmer og bidragydere
Heraf registrede medlemmer med MS
Heraf registrede medlemmer

Heraf registrede bidragydere

Resultat far formalsbestemte aktiviteter

Formalsbestemte aktiviteter
Forskning

Patienthjeelp

Kendskab

Arets resultat

Nogletal
Overskudsgrad ved indsamlede midler
Overskudsgrad ved indteegtsskabende virksomhed

Administrationsprocent

Formalsprocent

Heraf andel til forskning
Heraf andel til patienthjeelp
Heraf andel til kendskab
Konsolideringsprocent
Sikkerhedsmargin
Soliditetsgrad

Andel af offentlig finansiering

Andel af indteegter fra medicinalindustrien

Gns. antal arsveerk

Heraf tidsbegreensede anseettelser
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75,8%
69,0%
5.7%
73,6%
29,3%
44,9%
25,8%
-4,4%
0,88
65,1%

63,6%
30,2%
43,7%
26,1%
4,4%
0,93
61,7%




FOR EN

VERDEN

UDEN

SCLEROSE

Scleroseforeningen er en privat
sygdomsbekaempende organisation, der
naesten udelukkende arbejder for indsamlede
midler. Aktiviteterne omfatter forskning,
patienthjeelp og information samt drift af to
sclerosehospitaler og den handicapvenlige
Dronningens Ferieby. Scleroseforeningen har
44 |lokalafdelinger, cirka 1.150 frivillige og over
55.000 medlemmer og bidragydere.

SCLE

Scleroseforeningen

Poul Bundgaards Vej 1, 2500 Valby
telefon 36 46 36 46
hej@scleroseforeningen.dk
www.scleroseforeningen.dk

Protektor:
Hendes Majesteet
Dronningen



