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Ledelsespåtegning 

Sjældne Diagnosers forretningsudvalg har dags dato behandlet  og godkendt  årsregnskabet  for 2024 for 

Sjældne Diagnoser.  

Årsregnskabet aflægges i overensstemmelse med BEK nr. 228 af 7. marts 2024 om ansøgningspuljen t il 

handicaporganisat ioner og -foreninger på det  sociale område (ULHAN), Social- og Boligministeriets BEK nr. 

1370 af 2. december 2024 om økonomiske og administ rat ive forhold for modtagere af driftst ilskud fra 

Social- og Boligministeriet  og Indenrigs- og Sundhedsministeriets regnskabsinst ruks - projekt t ilskud over 

500.000 kr. samt  den regnskabspraksis der er beskrevet  på side 9. 

Vi anser den valgte regnskabspraksis for hensigtsmæssig, således at  årsregnskabet  giver et  retvisende 

billede af foreningens akt iver og passiver, finansielle st illing og resultat .  

Ledelsesberetningen indeholder efter vores opfat telse en retvisende redegørelse for de forhold, 

beretningen omhandler. 

Høje Taast rup, d. 24. februar 2025 

Direktionen 

 

Lene Jensen 

Forretningsudvalget 

 

Liselot te Wesley Andersen, konst . formand  Preben Sindt , Kasserer 

 

Birthe Byskov Holm  Thorkild Pedersen John Gerbild 
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Intern revision 

Jeg har gennemgået  Sjældne Diagnosers årsregnskab for 2024.  

Den interne revisors opgave er at  vurdere, om de anvendte midler er brugt  i overensstemmelse med 

repræsentantskabets beslutninger. Jeg har følgende bemærkninger: 

• Regnskabet er opst illet  med let  forståelig systemat ik. 

• Noterne er forståelige og giver et  overblik over og forklaring på udsving i regnskabet  i forhold t il 

både budget tet  for 2024 og regnskabet for 2023. 

• Regnskabet viser, at  der er en sammenhæng mellem akt ivitetsplan og budget  2024 og den 

økonomiske akt ivitet  2024. 

Samlet set  er det  et  flot  og informat ivt  regnskab, der giver et  godt  grundlag for at  følge med i Sjældne 

Diagnosers arbejde.  

M in gennemgang af regnskabet  har således ikke givet  anledning t il forbehold eller bemærkninger. 

 

 Høje Taast rup, d. 20. februar 2025 

 

M ette Grentoft  
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Til medlemmerne af Sjældne  diagnoser 

Revisionspåtegning på årsregnskabet 

Konklusion 

Vi har revideret  årsregnskabet  for Sjældne Diagnoser for regnskabsåret  01.01.24 - 31.12.24, der omfat ter 

resultatopgørelse, balance og noter. Årsregnskabet udarbejdes i overensstemmelse med BEK nr. 228 af 7. 

marts 2024 om ansøgningspuljen t il handicaporganisat ioner og -foreninger på det  sociale område (ULHAN), 

BEK nr. 1370 af 2. december 2024 om økonomiske og administ rat ive forhold for modtagere af driftst ilskud 

for 2024 fra Social- og Boligministeriet  og Indenrigs- og Sundhedsministeriets regnskabsinst ruks – 

projekt t ilskud over 500.000 kr. samt  den regnskabspraksis der er beskrevet  på side 9. 

Det er vores opfat telse, at  årsregnskabet giver et  retvisende billede af foreningens akt iver, passiver og 

finansielle st illing pr. 31.12.24 samt  af resultatet  af foreningens akt iviteter for regnskabsåret  01.01.24 - 

31.12.24 i overensstemmelse med BEK nr. 228 af 7. marts 2024 om ansøgningspuljen t il 

handicaporganisat ioner og -foreninger på det  sociale område (ULHAN), BEK nr. 1370 af 2. december 2024 

om økonomiske og administ rat ive forhold for modtagere af driftst ilskud for 2024 fra Social- og 

Boligministeriet  og Indenrigs- og Sundhedsministeriets regnskabsinst ruks – projekt t ilskud over 500.000 kr. 

samt den regnskabspraksis der er beskrevet  på side 9. 

Grundlag for konklusion  

Vi har udført  vores revision i overensstemmelse med internat ionale standarder om revision og de 

yderligere krav, der er gældende i Danmark, samt standarderne for offent lig revision, idet  revisionen 

udføres på grundlag af bestemmelserne i BEK nr. 228 af 7. marts 2024 om ansøgningspuljen t il 

handicaporganisat ioner og -foreninger på det  sociale område (ULHAN) og Indenrigs- og 

Sundhedsministeriets revisionsinst ruks – projekt t ilskud over 500.000 kr. Vores ansvar ifølge disse 

standarder og krav er nærmere beskrevet i revisionspåtegningens afsnit  ”Revisors ansvar for revisionen af 

årsregnskabet”. Vi er uafhængige af foreningen i overensstemmelse med Internat ional Ethics Standards 

Board for Accountants’ internat ionale retningslinjer for revisorers et iske adfærd (IESBA Code) og de 

yderligere et iske krav, der er gældende i Danmark, ligesom vi har opfyldt  vores øvrige et iske forpligtelser i 

henhold t il disse krav og IESBA Code.  

Det er vores opfat telse, at  det  opnåede revisionsbevis er t ilst rækkeligt  og egnet  som grundlag for vores 

konklusion. 

Fremhævelse af forhold vedrørende revisionen 

Sjældne diagnoser har som sammenligningstal i resultatopgørelsen og noterne medtaget  budgettal. Disse 

sammenligningstal har, som det  fremgår af årsregnskabet , ikke været  underlagt  revision. 
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Ledelsens ansvar for årsregnskabet  

Ledelsen har ansvaret  for udarbejdelsen af et  årsregnskab, der giver et  retvisende billede i 

overensstemmelse med BEK nr. 228 af 7. marts 2024 om ansøgningspuljen t il handicaporganisat ioner og -

foreninger på det  sociale område (ULHAN), BEK nr. 1370 af 2. december 2024 om økonomiske og 

administ rat ive forhold for modtagere af driftst ilskud for 2024 fra Social- og Boligministeriet  og Indenrigs- og 

Sundhedsministeriets regnskabsinst ruks – projekt t ilskud over 500.000 kr. samt  den regnskabspraksis der er 

beskrevet på side 9. Ledelsen har endvidere ansvaret  for den interne kont rol, som ledelsen anser for 

nødvendig for at  udarbejde et  årsregnskab uden væsent lig fejlinformat ion, uanset  om denne skyldes 

besvigelser eller fejl. 

Ved udarbejdelsen af årsregnskabet  er ledelsen ansvarlig for at  vurdere foreningens evne t il at  fortsæt te 

driften, at  oplyse om forhold vedrørende fortsat  drift , hvor det te er relevant , samt  at  udarbejde 

årsregnskabet på grundlag af regnskabsprincippet om fortsat  drift , medmindre ledelsen enten har t il 

hensigt  at  likvidere foreningen, indst ille driften eller ikke har andet  realist isk alternat iv end at  gøre det te. 

Revisors ansvar for revisionen af årsregnskabet 

Vores mål er at  opnå høj grad af sikkerhed for, om årsregnskabet  som helhed er uden væsent lig 

fejlinformat ion, uanset  om denne skyldes besvigelser eller fejl, og at  afgive en revisionspåtegning med en 

konklusion. Høj grad af sikkerhed er et  højt  niveau af sikkerhed, men er ikke en garant i for, at  en revision, 

der udføres i overensstemmelse med internat ionale standarder om revision og de yderligere krav, der er 

gældende i Danmark, samt  standarderne for offent lig revision, idet  revisionen udføres på grundlag af 

bestemmelserne i BEK nr. 228 af 7. marts 2024 om ansøgningspuljen t il handicaporganisat ioner og -

foreninger på det  sociale område (ULHAN) og Indenrigs- og Sundhedsministeriets revisionsinst ruks – 

projekt t ilskud over 500.000 kr., alt id vil afdække væsent lig fejlinformat ion, når sådan findes. 

Fejlinformat ioner kan opstå som følge af besvigelser eller fejl og kan bet ragtes som væsent lige, hvis det  

med rimelighed kan forventes, at  de enkeltvis eller samlet  har indflydelse på de økonomiske beslutninger, 

som regnskabsbrugerne t ræffer på grundlag af årsregnskabet . 

Som led i en revision, der udføres i overensstemmelse med internat ionale standarder om revision og de 

yderligere krav, der er gældende i Danmark, samt standarderne for offent lig revision, idet  revisionen 

udføres på grundlag af bestemmelserne i BEK nr. 228 af 7. marts 2024 om ansøgningspuljen t il 

handicaporganisat ioner og -foreninger på det  sociale område (ULHAN) og Indenrigs- og 

Sundhedsministeriets revisionsinst ruks – projekt t ilskud over 500.000 kr., foretager vi faglige vurderinger og 

opretholder professionel skepsis under revisionen. Herudover:  

 Ident ificerer og vurderer vi risikoen for væsent lig fejlinformat ion i årsregnskabet , uanset om denne 

skyldes besvigelser eller fejl, udformer og udfører revisionshandlinger som reakt ion på disse risici samt 

opnår revisionsbevis, der er t ilst rækkeligt  og egnet  t il at  danne grundlag for vores konklusion. Risikoen for 

ikke at  opdage væsent lig fejlinformat ion forårsaget  af besvigelser er højere end ved væsent lig 

fejlinformat ion forårsaget af fejl, idet  besvigelser kan omfat te sammensværgelser, dokument falsk, 

bevidste udeladelser, vildledning eller t ilsidesæt telse af intern kont rol. 

 

 Opnår vi forståelse af den interne kont rol med relevans for revisionen for at  kunne udforme 

revisionshandlinger, der er passende efter omstændighederne, men ikke for at  kunne udt rykke en 

konklusion om effekt iviteten af foreningens interne kont rol. 
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 Tager vi st illing t il, om den regnskabspraksis, som er anvendt  af ledelsen, er passende, samt om de 

regnskabsmæssige skøn og t ilknyt tede oplysninger, som ledelsen har udarbejdet , er rimelige. 

 

 Konkluderer vi, om ledelsens udarbejdelse af årsregnskabet  på grundlag af regnskabsprincippet  om 

fortsat  drift  er passende, samt  om der på grundlag af det  opnåede revisionsbevis er væsent lig usikkerhed 

forbundet  med begivenheder eller forhold, der kan skabe betydelig tvivl om foreningens evne t il at  

fortsæt te driften. Hvis vi konkluderer, at  der er en væsent lig usikkerhed, skal vi i vores revisionspåtegning 

gøre opmærksom på oplysninger herom i årsregnskabet eller, hvis sådanne oplysninger ikke er 

t ilst rækkelige, modificere vores konklusion. Vores konklusioner er baseret  på det  revisionsbevis, der er 

opnået  frem t il datoen for vores revisionspåtegning. Fremt idige begivenheder eller forhold kan dog 

medføre, at  foreningen ikke længere kan fortsæt te driften. 

 

Tager vi st illing t il den samlede præsentat ion, st ruktur og indhold af årsregnskabet , herunder 

noteoplysningerne, samt  om årsregnskabet  afspejler de underliggende t ransakt ioner og begivenheder 

på en sådan måde, at  der gives et  retvisende billede heraf. 

Vi kommunikerer med den øverste ledelse om blandt  andet  det  planlagte omfang og den t idsmæssige 

placering af revisionen samt  betydelige revisionsmæssige observat ioner, herunder eventuelle betydelige 

mangler i intern kont rol, som vi ident ificerer under revisionen. 

Udtale lse  om ledelsesberetningen 

Ledelsen er ansvarlig for ledelsesberetningen. 

Vores konklusion om årsregnskabet  omfat ter ikke ledelsesberetningen, og vi udtrykker ingen form for 

konklusion med sikkerhed om ledelsesberetningen. 

I t ilknytning t il vores revision af årsregnskabet  er det  vores ansvar at  læse ledelsesberetningen og i den 

forbindelse overveje, om ledelsesberetningen er væsent ligt  inkonsistent  med årsregnskabet  eller vores 

viden opnået  ved revisionen eller på anden måde synes at  indeholde væsent lig fejlinformat ion. 

Vores ansvar er derudover at  overveje, om ledelsesberetningen indeholder krævede oplysninger i henhold 

t il BEK nr. 1370 af 2. december 2024 om økonomiske og administ rat ive forhold for modtagere af 

driftst ilskud for 2024 fra Social- og Boligministeriet . 

Baseret  på det  udførte arbejde er det  vores opfat telse, at  ledelsesberetningen er i overensstemmelse med 

årsregnskabet og er udarbejdet  i overensstemmelse med kravene i BEK nr. 1370 af 2. december 2024 om 

økonomiske og administrat ive forhold for modtagere af driftst ilskud for 2024 fra Social- og Boligministeriet . 

Vi har ikke fundet  væsent lig fejlinformat ion i ledelsesberetningen. 
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Udtale lse  om juridisk-kritisk revision og forvaltningsrevision 

Ledelsen er ansvarlig for, at  de disposit ioner, der er omfat tet  af regnskabsaflæggelsen, er i 

overensstemmelse med meddelte bevillinger, love og andre forskrifter samt med indgåede aftaler og 

sædvanlig praksis. Ledelsen er også ansvarlig for, at  der er taget skyldige økonomiske hensyn ved driften af 

foreningen og forvaltningen af de midler, der er omfat tet  af årsregnskabet . Ledelsen har i den forbindelse 

ansvar for at  etablere systemer og processer, der understøt ter sparsommelighed, produkt ivitet  og 

effekt ivitet . 

I t ilknytning t il vores revision af årsregnskabet  er det  vores ansvar at  gennemføre juridisk-krit isk revision og 

forvaltningsrevision i overensstemmelse med standarderne for offent lig revision. Det te indebærer, at  vi 

vurderer risikoen for, at  der er væsent lige regelbrud i de disposit ioner, der er omfat tet  af 

regnskabsaflæggelsen, eller væsent lige forvaltningsmangler i de systemer og processer, som ledelsen har 

etableret . På grundlag af risikovurderingen fast lægger vi de afgrænsede emner, som vi skal udføre juridisk-

krit isk revision eller forvaltningsrevision af. 

Ved en juridisk-krit isk revision efterprøver vi med høj grad af sikkerhed, om de disposit ioner, der er 

omfat tet  af det  udvalgte emne, er i overensstemmelse med relevante bestemmelser i bevillinger, love og 

andre forskrifter samt  med indgåede aftaler og sædvanlig praksis. Ved en forvaltningsrevision vurderer vi 

med høj grad af sikkerhed, om de systemer, processer eller disposit ioner, der er omfat tet  af det  udvalgte 

emne, understøt ter skyldige økonomiske hensyn ved driften af foreningen og forvaltningen af de midler, 

der er omfat tet  af årsregnskabet . 

Vores revision af hvert  udvalgt  emne tager sigte på at  opnå t ilst rækkeligt  og egnet  revisionsbevis som 

grundlag for en konklusion med høj grad af sikkerhed om det  pågældende emne. Ved en revision kan der 

ikke opnås fuldstændig sikkerhed for at  opdage alle regelbrud eller forvaltningsmangler. Da vi alene har 

udført  juridisk-krit isk revision og forvaltningsrevision af de udvalgte emner, kan vi ikke udtale os med 

sikkerhed om, at  der ikke kan være væsent lige regelbrud eller væsent lige forvaltningsmangler på områder, 

der falder uden for de udvalgte emner.  

Hvis vi på grundlag af det  udførte arbejde konkluderer, at  der er anledning t il væsent lige krit iske 

bemærkninger, skal vi rapportere herom i denne udtalelse.  

 

Vi har ingen væsent lige krit iske bemærkninger at  rapportere i den forbindelse.      

 

Søborg, den 24. februar 2025 

 

Beierholm  

Godkendt  Revisionspartnerselskab 

CVR-nr. 32 89 54 68  

 

Kim Larsen 

Statsaut . revisor  
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Ledelsesberetning 

I årsregnskab for 2024 er en række grundige noter, som t ilsammen giver et  billede af Sjældne Diagnosers 

drift  og udvikling i 2024. Nærværende ledelsesberetning er et  resumé heraf.  

Årets drift og forventninger til det kommende år 

Sjældne Diagnosers generelle drift  finansieres af offent lige driftsmidler fra Social- og Boligministeriet  

(ULHAN-midler), af kont ingent indtægter og af fundraisede midler, jf. note 1,2, 3 og 5. De samlede 

indtægter t il generel drift  har været  stort  set  som forventet . Betydelige overenskomstmæssige 

lønst igninger har imidlert id ført  t il større lønudgifter end budget teret , idet  de offent lige driftsmidler ikke er 

reguleret  med samme st igningstakt .  

Drifts- og akt ivitetsudgifter udover løn og husleje er beskrevet  i noterne 6 – 12. Udgifterne har været  på 

niveau med det  forventede. Der er ikke forventninger og markant  ændrede driftsindtægter og -udgifter i 

2025.  

Formålsbestemte driftsmidler: Sjældne-netværket  

Sjældne-netværket  er afrapporteret  i note 13. Herud over afrapporteres udviklingsplan for 2024 i 

selvstændig rapport  t il Social- og Boligministeriet . Der er i kalenderåret  gennemført  en række driftsmæssige 

opgaver og driften i 2024 vurderes at  være forløbet  t ilfredsst illende. Der har også i 2024 været  stor t ilgang 

t il netværket  og budget tet  for 2024 er fuldt  ud brugt  op, idet  der har været  et  merforbrug på lønudgifter og 

husleje. M erforbruget  grunder i øgede administ rat ive og driftsmæssige opgaver forbundet  med den stærkt  

øgede t ilgang t il netværket  og de øgede krav t il faglig udredning. Budgetoverskridelsen finansieres af 

Sjældne Diagnosers frie midler. Det  er t redje regnskabsår i t ræk, der er et  væsent ligt  merforbrug på 

lønudgifter og husleje. Sjældne Diagnoser arbejder derfor for en større bevilling t il arbejdet .  

Projekter 

Sjældne Diagnoser har i 2024 haft  disse projekter, jf. i øvrigt  note 4 i årsregnskabet : 

 Helpline, som i 2024 var finansieret  af SSA-puljen på sundhedsområdet , jf. note 14. Inklusive i 

Helpline er akt iviteter vedr. bisidderkorps og navigatorkorps samt  informat ionsindsats mv. Der 

aflægges selvstændigt  regnskab og årsrapport  t il Indenrigs- og Sundhedsministeriet . Forventningen 

er, at  Helpline i 2025 vil have akt iviteter på samme niveau som i 2024, også finansieret  af SSA-

puljen. Det bemærkes, at  Helpline løber tør for finansiering i løbet  af 2026, med mindre nye 

bevillinger gives  

 Sjældne-dagen, som blev markeret  stort  i 2024, jf. note 15. Alle midler var t ilvejebragt  fra private 

kilder. Det  forventes, at  en Sjældne-dagsmarkering af samme størrelsesorden bliver aktuel igen i 

2028, hvor der næste gang er skudår og dermed den mest  sjældne dato af dem alle: 29. februar 

 Projekter i øvrigt . Projekt  omkring guldkunde-undersøgelse er påbegyndt , jf. note 16. Alle midler er 

t ilvejebragt  fra private kilder og projektet  fortsæt ter og afslut tes i 2025.  

 

Afsluttende bemærkninger  

Ledelsen er bevidst  om, at  der i Sjældne Diagnosers samlede finansiering er den sårbarhed, at  en stor andel 

af den samlede akt ivitet  er grundet  i projektmidler. Det  er et  emne, der også er en bevidsthed om i 

organisat ionens ledende forsamlinger – forretningsudvalg og repræsentantskab.  
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Anvendt regnskabspraksis  

Generelt 

Årsregnskabet er aflagt  i overensstemmelse med gældende almindelig regnskabspraksis, dog t ilpasset  de 

særlige forhold, foreningen arbejder under.  

Resultatopgørelse  

Indtægter 

M omsfri indtægter i form af t ilskud, medlemskont ingenter samt  gaver og donat ioner indtægtsføres som 

udgangspunkt  i det  regnskabsår, indtægten vedrører. M omspligt ige indtægter, i form af kont ingenter fra 

samarbejdspartnerne, indtægtsføres eksklusiv moms. I resultatopgørelsen er medtaget  de forbrugte 

projektmidler, medmindre forbruget  overst iger midler t il rådighed. I så fald er medtaget  midler t il rådighed.  

Formålsbestemte t ilskud, gaver og donat ioner, der ikke er anvendt pr. 31. december, medtages under 

hensæt telser samt projekt forpligtelser i balancen.  

Tilskud fra ministerier t il projektarbejde indtægtsføres i takt  med at  de indbetales og anvendes t il 

akt ivitetsomkostninger. Ikke anvendte t ilskud indregnes som gæld i balancen. 

Udgifter  

Udgifter medtages i den regnskabsperiode, de vedrører, dog sker der kun periodisering af væsent lige 

udgiftsposter. Anskaffelser af inventar mv. udgiftsføres i anskaffelsesåret .  

Projekter t ilskrives en forholdsmæssig andel af husleje /  faste omkostninger og af de samlede udgifter t il 

løn og personale. Indenfor hvert  projekt  beregnes den enkelte medarbejders andel af årsværk i projektet  

som grundlag for at  beregne lønudgifter i projektet . Summen af den enkelte medarbejders andel af årsværk 

i projektet  sæt tes også i forhold t il de samlede husleje- og driftsudgifter pr. årsværk for at  beregne husleje- 

og driftsudgifter i projektet . Der indregnes også en forholdsmæssig del af udgifterne t il kopi og print  samt 

telefoni i projektudgifterne. Splitmoms opgøres og indregnes på de t ilhørende omkostningskont i før evt . 

fordeling.   

Der indregnes ferieforpligtelser løbende i grundlaget for beregning af lønudgifter i projekter, fremfor på 

t idspunktet  for fakt isk afregning af feriegodtgørelse.  

Balancen 

Tilgodehavender 

Tilgodehavender måles t il amort iseret  kostpris, hvilket  sædvanligvis svarer t il pålydende værdi med fradrag 

af nedskrivning t il imødegåelse af tab, som opgøres på grundlag af en individuel vurdering af de enkelte 

t ilgodehavender. 

Gældsforpligte lser 

Kort fristede gældsforpligtelser måles t il amort iseret  kostpris, hvilket  normalt  svarer t il gældens pålydende 

værdi.   

Projektforpligte lser 

Tilskud fra ministerier mv., som foreningen er forpligtet  t il at  anvende t il øremærkede formål, opføres 

under hensat te forpligtelser og indtægtsføres, når der afholdes omkostninger t il de pågældende formål. 
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RESULTATOPGØRELSE 2024 

 

INDTÆGTER  R2023 B2024 B2024rev R2024 Noter 

Drift mv.

Offent lige drif tst ilskud 1.192.035 1.228.000 1.231.927 1.231.927 1

Tilbud i drif t  300.000 400.000 300.000 300.000 1,13

Kont ingenter 222.500 235.000 272.500 247.500 2

Øvrige indtægter 454.164 490.000 250.000 379.594 3

Driftsindtægter i a lt 2.168.699 2.353.000 2.054.427 2.159.021

Projekter mv. 4

Tilbud i drif t , projektmidler 0 70.000 42.000 40.042 13

Emp projekter/ Helpline 1.923.290 2.500.000 2.475.360 2.162.914 14

Andre projektmidler 155.775 900.900 614.857 590.243 15, 16

Projektindtægter i a lt 2.079.065 3.470.900 3.132.217 2.793.199

INDTÆGTER ALT I ALT 4.247.765 5.823.900 5.186.644 4.952.221

UDGIFTER R2023 B2024 B2024rev R2024

Drift mv.

Løn og personale, excl. projekter 1.104.517 1.208.900 1.250.000 1.298.304 1, 5

Lokaler og drif t , excl. projekter 172.245 146.400 146.400 180.762 1, 5

Administ rat ion 123.563 120.000 120.000 114.974 6

Forretningsudvalg 11.727 22.700 20.000 25.477 7

Repræsentantskab 281.971 285.000 300.000 292.112 7

Akt iviteter, nat ionale møder 14.702 35.000 15.000 12.599 8

Synlighed 11.529 25.000 10.000 4.810 9

Kont ingenter 73.371 75.000 75.000 75.225 10

Tilskud, andre 0 10.000 5.000 0 11

Internat ionalt  arbejde 37.243 25.000 7.500 8.370 12

Driftsudgifter i a lt 1.830.868 1.953.000 1.948.900 2.012.633

Tilbud i drift

Sjældne-netværket 371.939 400.000 350.000 350.111 13

Udgif ter t ilbud i drif t  i alt  371.939 400.000 350.000 350.111

Driftsudgifter alt i a lt 2.202.807 2.353.000 2.298.900 2.362.744

Projekter

Sjældne-netværket , projekt -del 0 70.000 42.000 40.042 4, 13

Helpline, incl. hjælpefunkt ioner 1.923.290 2.500.000 2.475.360 2.162.914 4, 14

Sjældne-dagen 155.775 400.900 419.057 426.443 4, 15

Dokumentat ionsprojekt 0 500.000 195.800 163.800 4, 16

Projektudgifter i a lt 2.079.065 3.470.900 3.132.217 2.793.199

UDGIFTER ALT  I ALT 4.281.873 5.823.900 5.431.117 5.155.944

Renter og gebyrer -1.171 -8.000 50.000 3.073 17

Drif tsresultat -34.109 0 -244.473 -203.723

Resultat  af  projekter 0 0 0 0

RESULTAT -35.279 -8.000 -194.474 -200.648
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RESULTATDISPONERING 2024 

 

BALANCE 2024 

 

AKTIVER R2023 R2024 Noter R2024

Tilgodehavender 2.117.911 1.305.889 20

Deposita 50.000 51.461

Tilgodehavender 107.100 176.574

Tilgode projekter 1.923.290 1.011.653

Forudbetalte omkostninger 37.521 32.115

Moms 0 34.086

Likvide beholdninger 560.567 1.283.778 21

Kasse og valuta 854 854

A.L. Formuef lex 2.449 2.478

A.L.Bank Helpline 636 0

A.L.Bank Navigatorkonto 35.283 0

A.L.Bank drif tkonto 521.345 1.280.446

Aktiver i alt 2.678.478 2.589.667

PASSIVER R2023 R2024

Egenkapital 1.689.275 1.488.627 22

Egenkapitalkonto primo 1.724.554 1.689.275

Årets resultat  ef ter disponering -35.279 -200.648

Skyldige omkostninger 547.753 594.557 23

Løn og personale 428.185 431.252

Kreditorer 16.068 31.805

Andre skyldige omkostninger 103.500 131.500

Henlæggelser 190.000 190.000 24

Persondataforordningen 40.000 40.000

Henlæggelser projekt forberedelse 100.000 100.000

Henlæggelser ekstra arbejdskraf t 50.000 50.000

Hensættelser/ projektforpligtelser 251.449 316.482 25

Sjældne Dag f remover 209.201 56.049 15

Sjældne-netværk 42.248 2.206 13

Øvrige hensæt telser 0 258.227 3, 16

Passiver i alt 2.678.478 2.589.667
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REGNSKAB 2024, NOTER 

I resultatopgørelsen findes revideret  regnskab for 2023 (R 23) og for 2024 (R 24). Herud over er medtaget  

budget tal for 2024 som vedtaget  af repræsentantskabet  i november 2023 (B 24) samt  opdaterede 

budget tal som godkendt  af FU i august  2024 (B rev 24). Det skal bemærkes, at  budget tallene ikke har været  

underlagt  revision.  I noterne er medtaget  R 23 og R 24. Afrunding kan betyde, at  ikke alle kolonner 

stemmer præcis t il det  angivne.  

RESULTATOPGØRELSE 

Indtægter  

1: Offentlige  driftstilskud 

Fra og med 2018 fordeles Social- og Boligministeriets driftslignende udlodningsmidler t il 

handicaporganisat ioner (ULHAN) i henhold t il den nye Lov om udlodning af overskud og udbytte fra lot teri 

med t ilhørende bekendtgørelse mv. Heraf fremgår, at  sjældne-området modtager 2,4 pct . af de samlede 

udlodningsmidler på det te område, fordelt  med 50 pct . t il sjældne-paraplyorganisat ion(er) og 50 pct . t il 

sjældne-foreninger. I 2024 modtog Sjældne Diagnoser driftslignende midler fra ULHAN på 1.231.927 kr.:   

 

Driftslignende udlodningsmidler 

2024 (ULHAN) 
    

Indtægter R 23 R 24 

Udlodningsmidler (ULHAN) 1.192.035 1.231.927 

I alt  1.192.035 1.231.927 

Udgifter R 23   

Løn og personale  1.104.517 1.298.304 

Husleje og drift  af arbejdspladser 172.245 180.762 

I alt  1.276.762 1.479.066 

Finansieret af egne, frie midler 2024 84.727 247.139 

M idlernes anvendelse fremgår af ovenstående tabel, idet  midlerne medgår t il at  dække udgifter i Sjældne 

Diagnoser, som ikke afholdes inden for projekter eller som på anden måde er finansieret  af øremærkede 

midler. Der er således afholdt  løn og andre personalerelaterede udgifter t il organisat ionens drift  på i alt  

1.298.304 kr. samt  udgifter t il husleje og drift  af arbejdspladser på i alt  180.762 kr.   

Herudover modtog Sjældne Diagnoser i 2024 300.000 kr. i driftslignende midler fra Social- og 

Boligministeriet  øremærket  Sjældne-netværket , jf. note 13.   

Alt  i alt  har Sjældne Diagnoser således modtaget driftslignende midler fra Social- og Boligministeriet  i 2024 

på i alt   

1.531.927 kr.  

2: Kontingenter 

Kontingenter 2024 R 23 R 24 

M edlemsforeninger 85.000 85.000 

Samarbejdsudvalg  137.500 162.500 

I alt  222.500 247.500 
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Som det  fremgår af tabellen, har Sjældne Diagnoser haft  indtægter fra kont ingenter på 247.500 kr. i 2024.  

Antallet  af kont ingentbetalende medlemsforeninger var 55. 35 af foreningerne havde under 150 

medlemmer og betalte 1.000 kr. i kont ingent . 20 af foreningerne havde over 150 medlemmer og betalte 

2.500 kr. i kont ingent . I alt  er betalt  85.000 kr. i kont ingent  fra medlemsforeningerne t il Sjældne Diagnoser. 

Samarbejdsudvalget  med medicinalvirksomheder har i 2024 haft  13 medlemmer, der betaler et  årligt  

kont ingent på 12.500 kr.(plus moms) for medlemskabet  og de akt iviteter, Sjældne Diagnoser afholder for 

udvalget . Følgende virksomheder var medlemmer i 2024: Alexion, Amicus Therapeut ics, Biogen, Biomarin, 

Chiesi, CSL Behring, Pfizer, Recordat i Rare Diseases, Sanofi, sobi, Roche, Takeda Pharma og Vertex. 

Kont ingent indtægten fra kontaktudvalget var i alt  162.500 kr., svarende t il 13 kont ingenter.   

3: Øvrige  indtægter 

Det samlede resultat  fra fundraising, t ilskud fra virksomheder og private bidrag t il anvendelse i 2024 blev på 

i alt  379.500 kr.   

Fundraisede bidrag R 23 R 24 

Aase og Ejnar Danielsens Fond   25.000 

Direktør Ot to E. og Sigrid Andersen legat   20.000 

Familien Hede Nielsens Fond   8.000 

Familien Hede Nielsens Fond   7.500 

Hans M ajestæt  Kong Christ ian den 

Tiendes Jubilæumslegat   25.000 

Heinrich og Laurine Jessens Fond    100.000 

Johan Schrøders Fond   50.000 

Nielsen & Nielsens fond for alment  

velgørende formål.   25.000 

Orients Fond   50.000 

Sct . Georgsfonden   10.000 

Simon Spies Fonden    25.000 

William og Hugo Evers fond   3.500 

I alt  338.304 349.000 

Øvrige bidrag: R 23 R 24 

Administ rat ionsbidrag Hoffmann og 

Husmans fond    20.000 

Zealand Pharma, medarbejderne   9.894 

Donat ion Abacus   400 

Fra Lasse Nykjær   300 

I alt  115.860 30.594 

Alt i alt  454.164 379.594 

Sjældne Diagnoser har ikke i årsperioden gennemført  indsamlinger.  

Udover ovenstående har Knud og Dagny Gad Andresens fond i 2023 givet  35.000 kr. t il afholdelse af 

Sjældne-t ræf, der blev afholdt  i januar 2024, jf. note 13 – donat ionen er bogført  under projektmidler 

relateret  t il Sjældne-netværket . En donat ion fra Orients fond fra 2023 t il samme formål er, med fondens  

t illadelse, ført  videre t il anvendelse i 2025. Der er i 2024 også indkommet  to bidrag på i alt  70.000 kr. t il 

anvendelse i 2025 t il hhv. repræsentantskabsmøde og øvrige virke. 
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Af tabellen fremgår, at  der herud over er givet  bidrag på 349.000 kr. t il Sjældne Diagnosers akt iviteter, 

herunder medlems- og repræsentantskabsmøderne, som er hjertet  i Sjældne Diagnosers interne liv. Også 

et  seminar for forretningsudvalget  er betænkt , ligesom der er givet  midler t il Sjældne Diagnosers generelle 

virke.  

Af tabellen fremgår videre, at  der er givet  andre bidrag for i alt  30.594 kr. Her af er 20.000 kr. et  

administ rat ionsbidrag fra Hoffmann og Husmans fond t il delvis dækning af administ rat ionsomkostninger i 

forbindelse med 2024-uddeling af legater t il økonomisk t rængte sjældne borgere – der blev uddelt  50 

legater á 10.000 kr. 

Udover de i tabellen anførte bidrag, er der også givet  bidrag t il afholdelse af Sjældne-dagen, jf. note 15. Alt  i 

alt  er der i 2024 anvendt 426.443 kr. i fundraisede midler t il det te formål. Endvidere er der givet  bidrag t il 

gennemførelse af Guldkunde-undersøgelsen, jf. note 16, hvor der er anvendt  163.800 kr. af de fundraisede 

midler.  

Alt  i alt  er der således anvendt  i alt  1.004.837 kr. i 2024, som kommer fra fundraisede midler. Det er det  

største beløb nogensinde, Sjældne Diagnoser har fundraiset  fra private kilder t il anvendelse i ét  enkelt  år.     

En stor tak t il de fonde og andre, som forstår hvor meget  det betyder for en lille organisat ion som Sjældne 

Diagnoser at  få hjælp t il at  hjælpe børn og voksne med sjældne sygdomme og handicap. Jeres t illid og 

støt te er et  vigt igt  fundament  for vores akt iviteter og virke.  

Bidrag fra medicinalvirksomheder  

Sjældne Diagnoser har i 2024 modtaget  betydelige bidrag fra medicinalvirksomheder. De er dels gået  t il 

delvis finansiering af Sjældne-dagen 2024, hvor der blev anvendt  i alt  173.291 kr. herfra, jf. også note 15. 

Og dels t il f inansiering af ”Guldkundeundersøgelse”, hvor der blev anvendt  i alt  163.800 kr. t il det te formål, 

jf. også note 16. Endelig er modtaget  enkeltstående bidrag for i alt  10.294 kr., jf. tabellen ovenfor.     

Alt  i alt  er der t il anvendelse i 2024 modtaget og anvendt  i alt  355.612 kr. fra medicinalvirksomheder, 

fordelt  på 11 forskellige virksomheder. Det  svarer t il 7,18 pct . af Sjældne Diagnosers samlede indtægter. 

Det bemærkes, at  det te er en usædvanlig høj andel af finansiering fra medicinalvirksomheder og det  

grunder i særdeleshed i  den store markering af Sjældne-dagen 2024 og i opstart  af Guldkunde-

undersøgelse 2024/ 25. Vi forventer, at  bidrag fra medicinalvirksomheder i 2025 maksimalt  vil udgøre 5 pct . 

af de samlede indtægter.  

4: Tilbud i drift og projekter  

Sjældne Diagnoser har i 2024 haft  følgende projekter /  arbejdsområder med hel eller delvis øremærket  

finansiering:  

 Sjældne-netværket , der modtager permanent  driftst ilskud er fra Social- og Boligministeriets på 

300.000 kr. pr. år. Herud over fundraises private midler t il afholdelse af Sjældne-t ræf mv., jf. note 

13.  

 Helpline er i 2024 finansieret  af SSA-puljen på sundhedsområdet , jf. note 14. Inklusive i Helpline er 

akt iviteter vedr. bisidderkorps og navigatorkorps samt informat ionsindsats mv. 

 Sjældne-dagen, som blev markeret  stort  i 2024, jf. note 15 

 Projekter i øvrigt . Projekt  omkring guldkunde-undersøgelse er påbegyndt , jf. note 16.   
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Udgifter  

5: Sekretariatsudgifter  

Sekretariatsudgifter består af løn og andre personaleomkostninger samt  husleje og drift  af arbejdspladser i 

Handicaporganisat ionernes Hus. Der har i 2024 været  5,4 præsterede lønnede årsværk i sekretariatet , når 

passive flexjob-t imer mv. er fraregnet . Ult imo 2024 var der 11 lønnede ansat te i sekretariatet .   

Sjældne Diagnoser har t il huse i Handicaporganisat ionernes Hus i Taast rup. Her betales husleje plus drift  af 

arbejdspladser, inkl. IT-service, print  og kopi, rengøring og vedligehold mv. Pris pr. lønnet  årsværk var i 

2024 82.854 kr. Det  skal bemærkes, at  der indeholdt  i prisen pr. lønnet årsværk også er en betydelig frivillig 

indsats med udgangspunkt  i sekretariatets lokaler. Sekretariatsudgifterne for 2024 fremgår af 

nedenstående tabel:   

Sekretariatsudgifter 2024 R 23 R 24 

Løn- og personaleudgifter:     

Generel sekretariatsdrift  1.104.517 1.298.304 

Projekter og øremærkede midler 1.825.470 2.042.989 

Samlede løn- og personaleudg. 2.929.987 3.341.293 

Husleje og arbejdspladser:     

Generel sekretariatsdrift  172.245 180.762 

Projekter og øremærkede midler 264.532 268.648 

Samlede udgifter til husleje og 

arbejdspladser 
436.777 449.410 

Sekretariatsudgifter alt i alt  3.366.764 3.790.703 

Der er anvendt  i alt  1.479.066 kr. på den generelle sekretariatsdrift  og 2.311.637 kr. inden for 

projekterne/øremærkede formål, i alt  3.790.703 kr. Det  skal bemærkes, at  også ressourcer anvendt  på drift  

af Sjældne-netværket  i denne opst illing er medtaget  under ”projekter og øremærkede midler”. Det  skal 

videre bemærkes, at  der er et  merforbrug på den generelle sekretariatsdrift  ift . det  budget terede. Det  

grunder bl.a. i større overenskomstmæssige lønst igninger end normalt  samt  i st igende udgifter t il husleje 

mv. 

6: Administration  

Der har i 2024 været  anvendt  114.973 kr. t il administ rat ion fordelt  på følgende udgiftsposter:  

Administrationsomkostninger  R 23 R 24 

Revisor 45.000 45.000 

Abonnementer 2.344 5.188 

Erhvervs-  og rejseforsikring 6.125 7.057 

Kontorhold og tryksager 3.794 1.515 

Porto og gebyrer 10.138 18.671 

Telefoni, internet  og webhotel 7.220 8.539 

Kopiudgifter 4.799 4.930 

M indre anskaffelser og software 41.808 22.597 

Gaver og blomster, andet  2.335 1.478 

I alt  123.563 114.973 
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Revisionsudgiften på årsregnskabet  er 45.000 kr. Hert il kommer andre revisionsudgifter, i 2024 drejer det  

sig om 

 Sjældne-netværket , hvor der skal aflægges selvstændigt  regnskab for driftsmidler, jf. note 13 – 

16.000 kr.  

 Empowerment- og SSA-midler, jf. note 14 – 42.500 kr. 

 Sjældne-dagen, jf. note 15 – 18.000 kr.  

Alt  i alt  er der i 2024 anvendt  121.500 kr. på revision.  

7: FU og repræsentantskab 

Der er i 2024 anvendt  i alt  317.589 kr. på FU-møder samt  medlems- og repræsentantskabsmøder, jf. 

nedenstående tabel:  

FU og repræsentantskab R 23 R 24 

FU, rejser 4.540 11.452 

FU, ophold og fortæring mv.  7.187 14.025 

FU i alt  11.727 25.477 

Repræsentantskab, rejser 3.835 8.684 

Repræsentantskab, ophold og fortæring 276.786 282.238 

Repræsentantskab, andet 1.350 1.191 

Repræsentantskab i alt  281.971 292.112 

FU og repræsentantskab i alt  293.698 317.589 

FU-udgifterne er st igende grundet  større mødeakt ivitet , herunder to seminarer i 2024. Priserne på 

repræsentantskabsmøderne er også for opadgående. I modsat  retning t rækker, at  en andel af den betalte 

moms kan fradrages, jf. også omtalen i afsnit tet  om anvendt  regnskabspraksis på side 9.     

8: Aktiviteter, nationale  møder 

Der blev i 2024 i alt  anvendt  12.599 kr. på nat ionale møder mv.:  

Nationale møder  R 23 R 24 

Diverse nat ionale møder 12.649 9.666 

Møder i Samarbejdsudvalget 2.053 2.933 

I alt  14.702 12.599 

De nat ionale møder handler dels om udgifter i forbindelse med Sjældne Diagnosers repræsentat ioner i råd, 

nævn og udvalg og dels om udgifter, når repræsentanter fra Sjældne Diagnoser deltager i konferencer, 

møder mv. og består fort rinsvis af rejseudgifter. Udgifter t il møder i Samarbejdsudvalget  består af 

forplejning mv. Der er et  væsent ligt  mindre forbrug på den samlede post ift . det  budget terede som grunder 

i, at  der ikke er afholdt  temadag.  
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9: Synlighed 

Der blev i 2024 anvendt  i alt  4.810 kr. på synlighed, jf. nedenstående tabel:  

Synlighed  R 23 R 24 

Årsberetning 5.324 1.402 

Generel synlighed Facebook  3.805 1.185 

Andre akt iviteter 2.400 2.222 

Synlighed i alt  11.529 4.810 

’Andre akt iviteter’ består i alt  væsent ligt  af opmærksomheder mv. i forbindelse med udsendelsesrækken 

De sjældne danskere. Det bemærkes, at  udgifter t il deltagelse i Folkemøde Bornholm er afholdt  som 

opfølgning på Sjældne-dagen, jf. note 15.  

10: Kontingenter for Sjældne  Diagnoser  

Der blev i 2024 anvendt  i alt  75.225 kr. på kont ingenter:  

Kontingenter  R 23 R 24 

Danske Pat ienter  36.582 37.497 

Dansk Erhverv  19.565 20.393 

Dansk Erhverv Civilsamf. Brancheforen. 12.500 12.500 

EURORDIS  4.475 4.485 

Foreningernes Hus 250 350 

Kontingenter i alt  73.371 75.225 

Sjældne Diagnoser har i 2024 fortsat  været  medlem af Danske Pat ienter og af EURORDIS samt af 

brancheorganisat ionen Dansk Erhverv/ Dansk Erhvervs Civilsamfundsbrancheforening samt af 

Foreningernes Hus i Vejle.  

11: Tilskud andre 

Der har ikke i 2024 været  anmodninger om starthjælp eller lignende i forbindelse med opstart  af nye 

foreninger, hvorfor der ikke er afholdt  udgifter under denne budgetpost .    

12: Internationalt arbejde 

Internationalt arbejde  R 23 R 24 

EURORDIS og CNA 28.337 6.274 

Nordiske akt iviteter 8.906 1.102 

Andre internat ionale møder  0 994 

I alt  37.243 8.370 

Udgifterne t il internat ionalt  arbejde i 2024 er bl.a. gået  t il fremmøde-deltagelse i EURORDIŚ  Council of 

Nat ional Alliances (CNA). Herud over er afholdt  mindre udgifter i forbindelse med deltagelse i SBONN 

fremmøde-møde samt t il deltagelse i europæisk konference. For de to sidstnævnte akt iviteter gælder, at  

der var delvis omkostningsdækning t il akt iviteterne.  

13: Sjældne-netværket  

Sjældne-netværket  finansieres fort rinsvis af en driftsbevilling fra Social- og Boligministeriet  på 300.000 kr. 

årligt  samt  privat  fundraisede midler t il afholdelse af Sjældne-t ræf mv. Regnskabet  for driften af Sjældne-

netværket  2024 ser således ud: 
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Sjældne-netværket  R 23 R 24 

Driftsmidler     

Indtægter      

Driftsmidler  300.000 300.000 

Hensat te driftsmidler fra 2021 mv.      

Til anvendelse i alt driftsmidler  300.000 300.000 

Udgifter R 23 R 24 

Løn 281.395 254.667 

Husleje og drift  af arbejdsplads 48.239 49.579 

Lægefaglig bistand 20.000 20.000 

Informat ion og licens 6.305 9.865 

Revision og adm. 16.000 16.000 

I alt  371.939 350.111 

Finansieres af egne, frie midler  71.939 50.111 

Fundraisede midler til Sjældne-træf  R 23 R 24 

Indtægter      

Fundraisede midler t il anvendelse 2023  35.000 0 

Overførte midler  7.248 42.248 

Til anvendelse i alt fundraisede midler  42.248 42.248 

Udgifter     

Sjældne-t ræf 0 40.042 

Workshop for følgegruppen  0  0 

I alt   0 40.042 

Søges overført til Sjældne-

netværksaktiviteter 2025 42.248 2.206 

Der har også i 2024 været  et  merforbrug på især løn og husleje ift . Sjældne-netværket . Der søges akt ivt  

efter flere driftsmidler, da bevillingen ikke står mål med den nødvendige indsats.  

Der blev i januar 2024 afholdt  Sjældne-t ræf for fundraisede midler. Det var en donat ion fra Knud og Dagny 

Gad Andresens fond på 35.000 kr. samt  optagne midler, der finansierede Sjældne-t ræffet . En donat ion på 

30.000 kr. fra 2023 t il samme formål fra Orients Fond er, med fondens t illadelse, ført  videre t il anvendelse i 

2025. Tusinde tak t il begge fonde for støt ten og forståelsen.  

14: Helpline , inkl. hjælpefunktioner/ empowerment 

Helpline, inkl. bisidder- og navigatorkorps samt  hjælpefunkt ioner  har i 2024 været  finansieret  af midler fra 

SSA-reserven på sundhedsområdet . Alt  i alt  er anvendt  2.162.914 kr.:  
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Helpline / empowerment R 23 R 24 

M idler fra SSA-reserve på 

sundhedsområdet  mv.  2.027.592 2.475.360 

Til anvendelse i alt 2.027.592 2.475.360 

  R 23 R 24 

Lønudgifter 1.462.825 1.608.522 

Husleje og drift  af arbejdspladser 216.293 219.069 

Temadage, uddannelse, netværksmøder 61.481 75.484 

Frivillige og supervision 40.759 89.054 

Anskaffelser, doku-system, sikker mail 41.818 60.452 

Informat ion og synlighed 7.921 30.104 

Andet   38.323 37.730 

Revision og administ rat ion  53.870 42.500 

I alt  1.923.290 2.162.914 

Uforbrugte midler, søges overført til 

næste år 
104.302 

312.446 

Det bemærkes, at  den samlede Helpline er finansieret  af en midlert idig bevilling fra SSA-puljen på 

Indenrigs- og Sundhedsministeriets område. Forudsat  at  uforbrugte midler kan overføres t il 2026, forventes 

bevillingen opbrugt  ult imo 2026. Sjældne Diagnoser ret ter en appel t il både Indenrigs- og 

Sundhedsministeriet  og Social- og Boligministeriet  samt  relevante ordførere fra alle part ier i Folket inget  om 

at  sikre fortsat  finansiering af Helpline, som er det  eneste målret tede t ilbud af sin art  t il sjældne borgere – 

pat ienter og pårørende. Helpline er en udmøntning af en anbefaling i den nat ionale st rategi for sjældne 

sygdomme, Helpline er blevet evalueret  to gange med flot te resultater og er akkrediteret  af 

RådgivningsDanmark. Helpline eksisterer kun i kraft  af den betydelige efterspørgsel, der er efter ydelserne. 

I 2026 kan Helpline fejre 10 års jubilæum finansieret  af projektmidler – t iden er inde t il at  sikre en fast  

bevilling t il det  videre arbejde.  

15: Sjældne-dagen 

I 2024 forekom den mest  sjældne dato af alle: 29. februar, som er den store Sjældne-dag. Derfor blev alle 

sejl sat  t il og der blev lavet  en stor og flot  markering, forberedt i 2023 og 2024 og afholdt  i 2024. Det  

samlede regnskab ser således ud: 

Sjældne-dagen 2024      

Indtægter       

Donat ioner fra fonde og legater   265.000  

Donat ioner fra virksomheder    328.241  

I alt    593.241  
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Udgifter  2023 2024 I alt  

Det Sjældne Civilsamfund - udst illing i 

Handicaporganisat ionernes Hus 5.725 57.322 63.047 

SoM e-kampagner og pressearbejde    10.218 10.218 

Det Sjældne Civilsamfund - møder og 

konference på Christ iansborg   32.662 32.662 

Sjældne-march i det  offent lige rum 9.886 78.151 88.037 

Fællesarrangement  i København 13.750 59.747 73.497 

Sjældne-prisen   13.134 13.134 

Regionale akt iviteter   16.570 16.570 

Dokumentat ion af Sjældne-dagen   15.000 15.000 

Udgifter i forbindelse med frivillige   28.411 28.411 

Mødeudgifter mv.  1.414   1.414 

Andet    4.266 4.266 

Projekt ledelse, revision mv.  125.000 93.000 218.000 

Folkemøde Bornholm, evaluering mv.    29.061 29.061 

M omsfradrag    -11.099 -11.099 

I alt  155.775 426.443 582.218 

Henlægges til fremtidige sjældne-dage     11.023 

Udgifterne i forbindelse med Sjældne-dagen er finansieret  af fundraisede bidrag fra en række kilder. 

Således modtog vi bidrag fra Dronning M argrethe og Prins Henriks Fond, Grosserer L.F. Foghts Fond 

JaschaFonden, fonden Sol og St rand, Vanførefonden samt medicinalvirksomhederne Alexion, Amicus, 

BioM arin, Kyowa Kirin, Pfizer, Recordat i, Roche, Sanofi, sobi og Takeda Pharma. I alt  blev i 2023 og 2024 

fundraiset  593.241 kr., heraf 265.000 kr. fra fonde og 328.241 fra virksomheder. Ift . virksomhedsbidragene 

fandt  154.950 kr. anvendelse i 2023 og 173.291 i 2024. 

Af den samlede fundraisede sum blev i alt  anvendt 553.157 kr. før og på Sjældne-dagen, heraf 397.382 kr. i 

2024. Herud over blev afholdt  udgifter i forbindelse med opfølgning, evaluering og Sjældne-dagssynlighed 

(herunder Folkemøde Bornholm) på i alt  29.061 kr. De uforbrugte midler på 11.023 kr. henlægges t il 

markering af fremt idige Sjældne-dage.  

Vi er glade for og stolte af den meget  flot te markering af Sjældne-dagen i 2024, inkl. opfølgende akt iviteter. 

Det var kun muligt  fordi så mange bidragydere havde t illid t il os og bet roede os de økonomiske midler 

hert il. Tusinde mange tak for det !   

16: Andre projekter  

I 2024 blev påbegyndt  den såkaldte Guld-kundeundersøgelse med et  samlet  budget  for 2024/ 2025 på 

750.000 kr. dækkende undersøgelse, afrapportering samt  formidlingsindsats. Ved indgangen t il 2025 var i 

alt  fundraiset  637.027 kr. fra følgende bidragydere: Øst ifterne og Helsefonden samt 

medicinalvirksomhederne Chiesi, Takeda Pharma, Pfizer og Sanofi. Bidrag fra medicinalvirksomhederne 

udgjorde t ilsammen 172.027 kr., hvoraf blev anvendt 163.800 kr.   

Budget tet  for 2024 var på 195.800 kr., idet  kun 163.800 kr. blev anvendt . Udgifterne udgjordes af 

ekspertbistand, arbejdsløn i sekretariatet  og software. Det  samlede projekt  regnskabsaflægges i 2025 i 

forbindelse med årsregnskabet .  
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17: Renter og gebyrer 

Denne post indeholder bankrenter samt  udgifter t il indexering af midler i lønmodtagernes feriefond, i alt  

3.073 kr.   

Resultatdisponering 

18  og 19: Henlæggelse  og årets resultat  

Årets resultat  efter renter og gebyrer er et  underskud på 202.298 kr. før disponering.  

BALANCE  

Aktiver 

20: Tilgodehavender mv.  

Under denne konto står mellemregninger, t ilgodehavender, deposita, i alt  1.305.889 kr. Den største post 

udgøres af ´Til gode projekter’ på i alt  1.011.653 kr. (empowerment/ Helpline), som udbetales fra SSA-puljen 

efter regnskabsaflæggelse.     

21: Likvide  beholdninger 

De likvide beholdninger androg ved udgangen af året  1.283.778 kr. Alle midler er samlet  i Arbejdernes 

Landsbank (A.L.)   

Passiver 

22: Egenkapital 

Egenkapitalen udgør efter overførsel af underskud 1.488.627 kr.    

23: Skyldige  omkostninger 

Denne post udgøres af skyldige omkostninger i forhold t il løn og personale, t il kreditorer og modtagne 

forudbetalinger, i alt  594.557 kr.    

24: Henlæggelser 

Under denne post  medtages beløb henlagt  t il bestemte formål. Der er i alt  henlagt  190.000 kr. t il bestemte 

formål.  

25: Hensætte lser/ projektforpligte lser 

Denne post udgøres af bevillinger /  opsparede midler, som endnu ikke er bragt  i anvendelse, jf. 

specifikat ionerne. I alt  står der 316.482 kr. på denne post . 

26: Moms 

Den delvise fradragsprocent , som anvendes vedrørende fællesomkostninger for Sjældne Diagnoser, 

beregnes på grundlag af indbetalinger fra Samarbejdsudvalget . For regnskabsåret  2024 var 

fradragsprocenten 4,17 pct . Samlet  salgsmoms udgør i 2024 31.250 kr. Samlet  momsfradrag udgør i 2024 

30.961 kr. 
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