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Ledelsesp tegning 
Sj ldne Diagnosers forretningsudvalg har dags dato behandlet  og godkendt  rsregnskabet  for 2021 for 

Sj ldne Diagnoser.  

rsregnskabet afl gges i overensstemmelse med bekendtg relse om ans gningspuljen t il landsd kkende 

handicaporganisat ioner og -foreninger, BEK nr. 1290 af 15. juni 2021, om Socialstyrelsens forvaltning af 

t ilskud fra ans gningspuljen, og Socialstyrelsens bekendtg relse nr. 2282 af 29. december 2020 om 

konomiske forhold for modtagere af driftst ilskud fra Social- og Indenrigsministeriet , samt den 

regnskabspraksis der er beskrevet  p  side 6. 

Vi anser den valgte regnskabspraksis for hensigtsm ssig, s ledes at  rsregnskabet  giver et  retvisende 

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

H je Taast rup, d. 28. februar 2022 

Forretningsudvalget 

 

Birthe Byskov Holm, formand  Preben Sindt , Kasserer 

 

Liselot te Wesley Andersen  Thorkild Pedersen M ia M aria Hansen 

 

Intern revision 
Jeg har gennemg et  det  af Sj ldne Diagnosers Forretningsudvalgs aflagte rsregnskab for 2021. P  grund 

af corona-pandemien er gennemgangen foreg et  elekt ronisk, idet  konkret  bilagskont rol er erstat tet  med 

direkte indsigt  i bogf ringen, herunder kontokort  for af mig udvalgte poster. Jeg har f lgende 

bem rkninger: 

 Regnskabet er opst illet  med let  forst elig systemat ik. 

 Noterne giver sammen med de beskrevne regnskabsprincipper klar og grundig informat ion om 

detaljer i regnskabet . 

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

med repr sentantskabets beslutninger. M in gennemgang af regnskabet har ikke givet  anledning t il 

forbehold, og det  konstateres, at  regnskabet  viser sammenh ng mellem de forventninger, 

repr sentantskabets medlemmer kan have ud fra akt ivitetsplan og budget med de justeringer, der 

er vedtaget p  forretningsudvalgets m der og pr senteret  p  repr sentantskabsm de efter 

budget tets vedtagelse. 

Samlet set  vil jeg gerne udtrykke stor ros ift  styring af bevillinger t il forskellige projekter og form l. Den 

sammensat te konomi med mange forskellige indt gtskilder fordrer en st ram styring, som synes at  v re 

t il stede.    

H je Taast rup, d. 9. februar 2022 

Lene Holgersen Lind  
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Til medlemmerne af Sj ldne diagnoser 

Revisionsp tegning p  rsregnskabet 

Konklusion 
Vi har revideret  rsregnskabet  for Sj ldne Diagnoser for regnskabs ret  01.01.21 - 31.12.21, der omfat ter 

resultatopg relse, balance, anvendt  regnskabspraksis og noter. rsregnskabet udarbejdes efter 

bekendtg relse om ans gningspuljen t il landsd kkende handicaporganisat ioner og -foreninger, BEK nr. 

1290 af 15. juni 2021, om socialstyrelsens forvaltning af t ilskud fra ans gningspuljen, Socialstyrelsens 

bekendtg relse nr. 2282 af 29. december 2020 om konomiske og administ rat ive forhold for modtagere af 

driftst ilskud fra Social- og Indenrigsministeriet , og den regnskabspraksis der er beskrevet  p  side 6. 

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

finansielle st illing pr. 31.12.21 samt  af resultatet  af foreningens akt iviteter for regnskabs ret  01.01.21 - 

31.12.21 i overensstemmelse med bekendtg relse om ans gningspuljen t il landsd kkende 

handicaporganisat ioner og -foreninger, BEK nr. 1290 af 15. juni 2021, om Socialstyrelsens ans gningspulje 

t il handicaporganisat ioner og -foreninger p  det  sociale omr de, Socialstyrelsens bekendtg relse nr. 2282 

af 29. december 2020 om konomiske og administrat ive forhold for modtagere af driftst ilskud fra Social- og 

Indenrigsministeriet , og den regnskabspraksis der er beskrevet  p  side 6.  

Grundlag for konklusion  
Vi har udf rt  vores revision i overensstemmelse med internat ionale standarder om revision og de 

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

udf res p  grundlag af bestemmelserne i bekendtg relse om ans gningspuljen t il landsd kkende 

handicaporganisat ioner og -foreninger, BEK nr. 1290 af 15. juni 2021, om Socialstyrelsens ans gningspulje 

t il handicaporganisat ioner og -foreninger p  det  sociale omr de, Socialstyrelsens bekendtg relse nr. 2282 

af 29. december 2020 om konomiske og administrat ive forhold for modtagere af driftst ilskud fra Social- og 

Indenrigsministeriet . Vores ansvar if lge disse standarder og krav er n rmere beskrevet  i 

revisionsp tegningens afsnit  Revisors ansvar for revisionen af rsregnskabet . Vi er uafh ngige af 

foreningen i overensstemmelse med internat ionale et iske regler for revisorer (IESBA s et iske regler) og de 

yderligere krav, der er g ldende i Danmark, ligesom vi har opfyldt  vores vrige et iske forpligtelser i 

henhold t il disse regler og krav. Det  er vores opfat telse, at  det  opn ede revisionsbevis er t ilst r kkeligt  og 

egnet  som grundlag for vores konklusion. 

Fremh velse af forhold vedr rende revisionen 
Sj ldne Diagnoser har som sammenligningstal i resultatopg relsen og noterne medtaget  budgettal. Disse 

sammenligningstal har, som det  fremg r af rsregnskabet , ikke v ret  underlagt  revision.  
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Ledelsens ansvar for rsregnskabet  
Ledelsen har ansvaret  for udarbejdelsen af et  rsregnskab, der giver et  retvisende billede i 

overensstemmelse med bekendtg relse om ans gningspuljen t il landsd kkende handicaporganisat ioner 

og -foreninger, BEK nr. 1290 af 15. juni 2021, om Socialstyrelsens ans gningspulje t il 

handicaporganisat ioner og -foreninger p  det  sociale omr de, Socialstyrelsens bekendtg relse nr. 2282 af 

29. december 2020 om konomiske og administ rat ive forhold for modtagere af driftst ilskud fra Social- og 

Indenrigsministeriet , og den regnskabspraksis der er beskrevet  p  side 6. Ledelsen har endvidere ansvaret  

for den interne kont rol, som ledelsen anser for n dvendig for at  udarbejde et  rsregnskab uden v sent lig 

fejlinformat ion, uanset  om denne skyldes besvigelser eller fejl. 

Ved udarbejdelsen af rsregnskabet  er ledelsen ansvarlig for at  vurdere foreningens evne t il at  forts t te 

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

rsregnskabet p  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  g re det te. 

Revisors ansvar for revisionen af rsregnskabet 
Vores m l er at  opn  h j grad af sikkerhed for, om rsregnskabet  som helhed er uden v sent lig 

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

konklusion. H j grad af sikkerhed er et  h jt  niveau af sikkerhed, men er ikke en garant i for, at  en revision, 

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

g ldende i Danmark, samt  standarderne for offent lig revision, alt id vil afd kke v sent lig fejlinformat ion, 

n r s dan findes. Fejlinformat ioner kan opst  som f lge af besvigelser eller fejl og kan bet ragtes som 

v sent lige, hvis det med rimelighed kan forventes, at  de enkeltvis eller samlet  har indflydelse p  de 

konomiske beslutninger, som regnskabsbrugerne t r ffer p  grundlag af rsregnskabet . 

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

yderligere krav, der er g ldende i Danmark, samt standarderne for offent lig revision foretager vi faglige 

vurderinger og opretholder professionel skepsis under revisionen. Herudover:  

 Ident ificerer og vurderer vi risikoen for v sent lig fejlinformat ion i rsregnskabet , uanset om denne 

skyldes besvigelser eller fejl, udformer og udf rer revisionshandlinger som reakt ion p  disse risici samt 

opn r revisionsbevis, der er t ilst r kkeligt  og egnet  t il at  danne grundlag for vores konklusion. Risikoen for 

ikke at  opdage v sent lig fejlinformat ion for rsaget  af besvigelser er h jere end ved v sent lig 

fejlinformat ion for rsaget af fejl, idet  besvigelser kan omfat te sammensv rgelser, dokument falsk, 

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

 Opn r vi forst else af den interne kont rol med relevans for revisionen for at  kunne udforme 

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

konklusion om effekt iviteten af foreningens interne kont rol. 

 Tager vi st illing t il, om den regnskabspraksis, som er anvendt  af ledelsen, er passende, samt om de 

regnskabsm ssige sk n og t ilknyt tede oplysninger, som ledelsen har udarbejdet , er rimelige. 

 Konkluderer vi, om ledelsens udarbejdelse af rsregnskabet  p  grundlag af regnskabsprincippet  om 

fortsat  drift  er passende, samt  om der p  grundlag af det  opn ede revisionsbevis er v sent lig usikkerhed 

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

forts t te driften. Hvis vi konkluderer, at  der er en v sent lig usikkerhed, skal vi i vores revisionsp tegning 

g re opm rksom p  oplysninger herom i rsregnskabet eller, hvis s danne oplysninger ikke er 
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t ilst r kkelige, modificere vores konklusion. Vores konklusioner er baseret  p  det  revisionsbevis, der er 

opn et  frem t il datoen for vores revisionsp tegning. Fremt idige begivenheder eller forhold kan dog 

medf re, at  foreningen ikke l ngere kan forts t te driften. 

 Tager vi st illing t il den samlede pr sentat ion, struktur og indhold af rsregnskabet , herunder 

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

en s dan m de, at  der gives et  retvisende billede heraf. 

 
Vi kommunikerer med den verste ledelse om blandt  andet  det  planlagte omfang og den t idsm ssige 

placering af revisionen samt  betydelige revisionsm ssige observat ioner, herunder eventuelle betydelige 

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

Udtalelse  om juridisk-kritisk revision og forvaltningsrevision 
Ledelsen er ansvarlig for, at  de disposit ioner, der er omfat tet  af regnskabsafl ggelsen, er i 

overensstemmelse med meddelte bevillinger, love og andre forskrifter samt med indg ede aftaler og 

s dvanlig praksis. Ledelsen er ogs  ansvarlig for, at  der er taget skyldige konomiske hensyn ved 

forvaltningen af de midler og driften af de virksomheder, der er omfat tet  af rsregnskabet . Ledelsen har i 

den forbindelse ansvar for at  etablere systemer og processer, der underst t ter sparsommelighed, 

produkt ivitet  og effekt ivitet . 

I t ilknytning t il vores revision af rsregnskabet  er det  vores ansvar at  gennemf re juridisk-krit isk revision og 

forvaltningsrevision af udvalgte emner i overensstemmelse med standarderne for offent lig revision. I vores 

juridisk-krit iske revision efterpr ver vi med h j grad af sikkerhed for de udvalgte emner, om de unders gte 

disposit ioner, der er omfattet  af regnskabsafl ggelsen, er i overensstemmelse med relevante 

bestemmelser i bevillinger, love og andre forskrifter samt  indg ede aftaler og s dvanlig praksis. I vores 

forvaltningsrevision vurderer vi med h j grad af sikkerhed, om de unders gte systemer, processer eller 

disposit ioner underst t ter skyldige konomiske hensyn ved forvaltningen af de midler og driften af de 

virksomheder, der er omfat tet  af rsregnskabet . 

Hvis vi p  grundlag af det  udf rte arbejde konkluderer, at  der er anledning t il v sent lige krit iske 

bem rkninger, skal vi rapportere herom i denne udtalelse.  

Vi har ingen v sent lige krit iske bem rkninger at  rapportere i den forbindelse.   

 

S borg, d. 28. februar 2022 

Beierholm 
Statsautoriseret  Revisionspartnerselskab

 

 

Kim Larsen, Statsaut . revisor 
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Anvendt regnskabspraksis  

Generelt 
rsregnskabet er aflagt  i overensstemmelse med g ldende almindelig regnskabspraksis, dog t ilpasset  de 

s rlige forhold, foreningen arbejder under.  

Resultatopg relse  
Indt gter 
Tilskud, medlemskont ingenter samt gaver og donat ioner indt gtsf res som udgangspunkt  i det  

regnskabs r, indt gten vedr rer. I resultatopg relsen er medtaget  de forbrugte projektmidler, med 

mindre forbruget  overst iger midler t il r dighed. I s  fald er medtaget  midler t il r dighed.  

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

hens t telser samt projekt forpligtelser i balancen.  

Tilskud fra ministerier t il projektarbejde indt gtsf res i takt  med at  de indbetales og anvendes t il 

akt ivitetsomkostninger. Ikke anvendte t ilskud indregnes som g ld i balancen. 

Udgifter 
Udgifter medtages i den regnskabsperiode, de vedr rer, dog sker der kun periodisering af v sent lige 

udgiftsposter. Anskaffelser af inventar mv. udgiftsf res i anskaffelses ret .  

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

l n og personale. Indenfor hvert  projekt  beregnes den enkelte medarbejders andel af rsv rk i projektet  

som grundlag for at  beregne l nudgifter i projektet . Summen af den enkelte medarbejders andel af rsv rk 

i projektet  s t tes ogs  i forhold t il de samlede husleje- og driftsudgifter pr. rsv rk for at  beregne husleje- 

og driftsudgifter i projektet . Fra og med 2020 indregnes ogs  en forholdsm ssig del af udgifterne t il kopi og 

print  i projektudgifterne.    

Fra og med 2019 indregnes ferieforpligtelser l bende i grundlaget  for beregning af l nudgifter i projekter, 

fremfor p  t idspunktet  for fakt isk afregning af feriegodtg relse.  

Balancen 
Tilgodehavender 
Tilgodehavender m les t il amort iseret  kostpris, hvilket  s dvanligvis svarer t il p lydende v rdi med fradrag 

af nedskrivning t il im deg else af tab, som opg res p  grundlag af en individuel vurdering af de enkelte 

t ilgodehavender. 

G ldsforpligte lser 
Kort fristede g ldsforpligtelser m les t il amort iseret  kostpris, hvilket  normalt  svarer t il g ldens p lydende 

v rdi.   

Projektforpligte lser 
Tilskud fra ministerier mv., som foreningen er forpligtet  t il at  anvende t il rem rkede form l, opf res 

under hensat te forpligtelser og indt gtsf res, n r der afholdes omkostninger t il de p g ldende form l.
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RESULTATOPG RELSE 2021 
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RESULTATDISPONERING 

 

BALANCE 2021  
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REGNSKAB 2021, NOTER 
I resultatopg relsen findes regnskab for 2020 (R 20) og for 2021 (R 21) samt  budget tal for 2021 som 

vedtaget  af repr sentantskabet  i november 2020 (B 21). Herud over er medtaget  reviderede budget tal 

som godkendt  af FU i august  2021 (B rev 21). I noterne er B rev 21 ogs  medtaget , Det  skal bem rkes, at  

budget tallene ikke har v ret  underlagt  revision. Afrunding kan betyde, at  ikke alle kolonner stemmer 

pr cis t il det  angivne.  

RESULTATOPG RELSE 

Indt gter  

1 : Offentlige  driftstilskud 
Fra og med 2018 fordeles Socialministeriets driftslignende udlodningsmidler t il handicaporganisat ioner 

(ULHAN) i henhold t il den nye Lov om udlodning af overskud og udbyt te fra lot teri med t ilh rende 

bekendtg relse mv. Heraf fremg r, at  sj ldne-omr det  modtager 2,4 pct . af de samlede udlodningsmidler 

p  det te omr de, fordelt  med 50 pct . t il sj ldne-paraplyorganisat ion(er) og 50 pct . t il sj ldne-foreninger. I 

2021 modtog Sj ldne Diagnoser driftslignende midler fra ULHAN p  1.077.690 kr.:   

 

Driftslignende udlodningsmidler 
2021 (ULHAN) B rev 21 R 21 

Indt gter   

2021 udlodningsmidler, j.nr. 6515-0026  1.077.690 1.077.690 

I alt  1.077.690 1.077.690 

Udgifter   

L n og personale    993.027 

Husleje og drift  af arbejdspladser   111.030 

I alt    1.104.057 

Finansieret af egne, frie midler 2021   26.367 

 

M idlernes anvendelse fremg r af ovenst ende tabel, idet  midlerne medg r t il at  d kke udgifter i Sj ldne 

Diagnoser, som ikke afholdes inden for projekter eller som p  anden m de er finansieret  af rem rkede 

midler. Der er s ledes afholdt  l n og andre personalerelaterede udgifter t il organisat ionens drift  p  i alt  

993.027 kr., samt udgifter t il husleje og drift  af arbejdspladser p  i alt  111.030 kr.  

 

Herudover modtog Sj ldne Diagnoser i 2021 300.000 kr. i driftslignende midler fra Socialministeriet  

rem rket  Sj ldne-netv rket , jf. note 13  i alt  er anvendt  292.445 kr. 

 

Alt  i alt  har Sj ldne Diagnoser s ledes modtaget driftslignende midler fra Socialministeriet  i 2021 p  i alt  

1.377.690 kr. Der er ogs  modtaget  projektmidler t il t ilbud i drift , jf. note 4, 13 og 14.  
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2: Kontingenter 

Kontingenter 2021 B rev 21 R 21 

M edlemsforeninger 84.500 84.500 

Samarbejdsudvalg  162.500 162.500 

I alt  247.000 247.000 

 

Som det  fremg r af tabellen, har Sj ldne Diagnoser haft  indt gter fra kont ingenter p  247.000 kr. i 2021.  

Antallet  af medlemsforeninger var 57, idet  n ny forening blev optaget . Sidstn vnte var ikke 

kont ingentpligt ig i 2021. Antallet  af kont ingentbetalende medlemsforeninger var 56.  

37 af foreningerne havde under 150 medlemmer og betalte 1.000 kr. i kont ingent . 19 af foreningerne 

havde over 150 medlemmer og betalte 2.500 kr. i kont ingent . I alt  er betalt  84.500 kr. i kont ingent  fra 

medlemsforeningerne t il Sj ldne Diagnoser. 

 

Samarbejdsudvalget  med medicinalvirksomheder har i 2021 haft  13 medlemmer. Hver virksomhed betaler 

et  rligt  kont ingent  p  12.500 kr. for medlemskabet  og de akt iviteter, Sj ldne Diagnoser afholder for 

virksomhederne. F lgende virksomheder var medlemmer i 2021: Alexion, Amicus Therapeut ics, Chiesi, CSL 

Behring, EUSAPharma, Genzyme  a Sanofi company, Kyowa Kirin, Norvart is Gene Therapies, Pfizer, 

Recordat i, Roche, Takeda og sobi. Kont ingent indt gten fra kontaktudvalget  var i alt  162.500 kr.  

3: vrige  indt gter 
Det samlede resultat  fra fundraising, t ilskud fra virksomheder og private bidrag t il anvendelse i 2021 blev p  

i alt  550.942 kr.  Sj ldne Diagnoser har ikke i rsperioden gennemf rt  indsamlinger.  

 

Resultater af fundraising 2021 B rev 21 R 21 

Dir. Otto E &  Sigrid Andersen F. 
M ichaelsens M indelegat   30.000 

Familien Hede Nielsen Fond   5.000 

Fogs Fond   30.000 

Fonden af 17-12-1981   25.000 

Heinrich og Laurine Jessens Fond   32.500 

Jascha Fonden   70.000 

Jascha Fonden   35.000 

Jascha Fonden   36.510 

Ot to Bruuns Fond    35.000 

Sct . Georgs Fonden   25.000 

Simon Spies Fonden   25.000 

Simon Spies Fonden   25.000 

st ifterne   50.000 

I alt  450.000 424.010 

vrige bidrag: B rev 21 R 21 

Firmaer     

Ext reme Running    7.625 

Bidrag fra Lamipro A/ S   5.000 

Jewellery by Amandag   45 

I alt  20.000 12.670 
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Privatpersoner m.fl.  B rev 21 R 21 

Apolecia Areata Foreningen    9.125 

M inde om Ida Ingerslev - Grethe, Jean 
og Anita 

  
750 

Eleverne fra Uglegaardsskolen   588 

Leandertal   1.000 

M arcus   300 

Donat ion l b/ walk Aarhus d. 11. juli 
2021 

  
2.500 

Donat ion fra Solveig M atzen    100.000 

I alt  20.000 114.263 

Alt i alt  490.000 550.942 
Anm.:  Alt  i alt  er i resultatopg relsen medtaget  480.942 kr., idet  2 *  35.000 kr. fra hhv. Ot to Bruuns Fond og Jascha Fonden i resultatopg relsens 

indt gter er medtaget  under Tilbud i drif t , projektmidler , da disse midler er anvendt t il Sj ldne-t r f.  

 

I 2021 har st ifterne (donat ion givet  i 2020 p  50.000 kr.) og Jascha Fonden (70.000 kr.) givet  donat ioner t il 

de to rlige medlems- og repr sentantskabsm der. Ogs  bevilling fra Heinrich og Laurine Jessens Fond 

(32.500 kr.) medgik t il medlems- og repr sentantskabsm de/ opf lgnings-temadag, jf. ogs  note 7. For rs-

m det  blev, grundet corona-situat ionen, afholdt  virtuelt , hvor de formelle repr sentantskabshandlinger 

fandt  sted. M det  blev suppleret  med en opf lgnings-temadag for repr sentanterne i august  med 

fremm de, hvor marts-m dets programelementer omkring erfaringsudveksling, opkvalificering mv. blev 

gennemf rt . November-m det  blev afholdt  som planlagt .  

Jascha Fonden har bet nkt  os med 36.150 kr. t il at  finansiere udgifter i forbindelse med t ilstedev relse p  

Health- og Rehabmesse. Heraf er anvendt 32.999 kr., jf. ogs  note 11  det  overskydende bel b g r t il at  

d kke relaterede udgifter.  

Donat ionerne fra hhv. Otto Bruuns Fond (35.000 kr., givet  i 2019) og fra Jascha Fonden (35.000 kr., givet  i 

2020) er fuldt  ud anvendt t il temadag for Sj ldne-netv rket , Sj ldne-t r f 2021.  

 

Jascha Fonden har givet  31.000 kr. m lret tet  temadag, som ikke kunne afholdes  vi har f et  lov t il i stedet 

at  anvende donat ionen t il Sj ldne-t r f 2022. Fogs Fond har givet  20.000 kr. m lret tet  temadag, som vi 

ogs  har f et  lov t il at  anvende t il samme form l i 2022. Heinrich og Laurine Jessens Fond har givet  100.000 

kr. m lret tet  repr sentantskabsm der mv. og der er givet  t ilsagn om at  kunne anvende disse midler t il 

samme form l i 2022. st ifterne har givet  70.000 kr. m lret tet  repr sentantskabsm der og der er givet  

t ilsagn om at kunne anvende disse midler t il samme form l i 2022.  

Endvidere har vi f et  bidrag fra firmaer og privatpersoner i st rre omfang end vanligt . Det grunder b de i 

flere bidrag og i t  stort , privat  bidrag p  100.000 kr. Det  er f rste gang, Sj ldne Diagnoser modtager s  

mange og s  stort  et  bidrag og vi takker mange gange for t illiden. Samt idig sender vi en stor tak t il alle vore 

bidragydere  fonde, legater, virksomheder og privatpersoner. Pengene g r direkte t il konkrete akt iviteter, 

t il det  interessevaretagende arbejde og t il st rre synlighed omkring sj ldne sygdomme og handicap.  

Bidrag fra medicinalvirksomheder  
Sj ldne Diagnoser har i 2021 ikke modtaget  bidrag fra medicinalvirksomheder, bortset  fra kont ingenter t il 

Samarbejdsudvalget , jf. note 2. 
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4: Tilbud i drift og projekter  
Fra og med 2019 har Sj ldne Diagnoser f et  nye projektmidler fra Sundhedsministeriet  t il empowerment-

fremmende tiltag t il anvendelse 2018/ 19  2021 p  i alt  5,4 mio.kr. Disse midler ben vnes i det  f lgende 

de nye midler  og anvendes i flere forskellige projekter. Der er pr. september 2021 opn et  t ilsagn fra 

Sundhedsministeriet  t il at  anvende uforbrugte midler t il empowermentskabende t iltag i 2022. 

Sj ldne Diagnoser har i 2021 haft  f lgende projekter /  arbejdsomr der med hel eller delvis rem rket  

finansiering:  

 Sj ldne-netv rket , der modtager permanent  driftst ilskud fra Socialministeriet  p  300.000 kr. pr. 

r. Herud over fundraises private midler t il afholdelse af Sj ldne-t r f. I perioden 2020-2021 er 

finansieret  temadag(e) af de nye midler  fra Sundhedsministeriet . Se note 13 

 Navigator-projektet , der t idligere har haft  egne projektmidler. I perioden 2. halv r 2019  2021 er 

netv rksm der og anden m deakt ivitet  for navigatorerne blevet finansieret  af de nye midler  fra 

Sundhedsministeriet . Se note 14 

 Helpline, der i perioden 2016-2020 blev udviklet  og drevet  med midler fra TrygFonden (2016  

2020) og den statslige satspulje p  sundhedsomr det (2017  2020). I perioden 2019-2021 

finansieres Helpline ogs  af de nye midler  fra Sundhedsministeriet , idet  disse midler i 2021 har 

v re eneste finansieringskilde t il Helpline. M idlerne er b de g et t il den direkte r dgivningsindsats 

samt t il Helplines hj lpefunkt ioner, se note 15 

 Udbygning af Helplines r dgivning med online r dgivning under corona-pandemien 2020-2021 

finansieret  af midler fra Sundhedsministeriet , givet  gennem Danske Pat ienter. Se note 15  

 Bisidder-projekt , der i perioden 2018  2021 udvikles og drives af midler fra TrygFonden. Se note 

17.  

 Info-projektet  M ere Informat ion, der i perioden 2019  2021 er finansieret  af de nye midler  fra 

Sundhedsministeriet . Se note 18 

 Sj ldne-dagen, der markeres stort  i skud r og mere beskedent  i andre r. Se note 19. 
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Udgifter  

5 : Sekretariatsudgifter  
Sekretariatsudgifterne best r af l n og andre personaleomkostninger samt  husleje og drift  af 

arbejdspladser i Handicaporganisat ionernes Hus. Der har i 2021 v ret  6,51 pr sterede l nnede rsv rk i 

sekretariatet . Fraregnet  flexjob-t imer og barselst imer, der ikke pr steres, er der tale om 5,45 rsv rk. 

Ult imo 2021 var rsv rkene fordelt  p  11 ansat te i sekretariatet , heraf n p  barsel.  

Sj ldne Diagnoser har t il huse i Handicaporganisat ionernes Hus i H je Taastrup. Her betales husleje plus 

drift  af arbejdspladser, incl. IT-service, print  og kopi, reng ring og vedligehold mv. Den samlede pris pr. 

rsv rk var i 2021 73.491 kr.  

Sekretariatsudgifterne for 2021 fremg r af nedenst ende tabel:   

Sekretariatsudgifter 2021 B rev 21 R 21 

L n- og personaleudgifter:     

Generel sekretariatsdrift  1.055.400 993.027 

Projekter og rem rkede midler 2.254.600 2.068.594 

Korrekt ion  -110.000   

Samlede l n- og personaleudg. 3.200.000 3.061.621 

Husleje og arbejdspladser:     

Generel sekretariatsdrift  145.215 111.030 

Projekter og rem rkede midler 297.685 289.501 

Samlede udgifter til husleje og 
arbejdspladser 

442.900 400.531 

Sekretariatsudgifter alt i alt  3.642.900 3.462.152 

 

Der er anvendt  i alt  1.104.057 kr. p  den generelle sekretariatsdrift  og 2.358.095 kr. inden for 

projekterne/ rem rkede form l, i alt  3.462.152 kr. Det  skal bem rkes, at  ressourcer anvendt  p  drift  af 

Sj ldne-netv rket  i denne opst illing er medtaget  under projekter og rem rkede midler .  

6: Administration  
Der har i 2021 v ret  anvendt  141.629 kr. t il administ rat ion fordelt  p  f lgende udgiftsposter:  

 

Administrationsomkostninger  B rev 21 R 21 

Revisor   43.688 

Abonnementer   3.750 

Erhvervs-  og rejseforsikring   3.493 

Kontorhold og tryksager   8.264 

Porto og gebyrer   12.754 

Telefoni, internet  og webhotel   17.056 

Kopiudgifter   3.569 

M indre anskaffelser og software   46.432 

M deforplejning   195 

Gaver og blomster, andet    2.428 

I alt  125.000 141.629 
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Der er foretaget  mindre anskaffelser og software i st rre omfang end t idligere, bl.a. for at  sikre 

medarbejderne t ilst r kkeligt  med computerkraft . Det  er fort rinsvis denne post , der f rer t il 

budgetoverskridelsen, ligesom der er anvendt  flere penge p  kontorhold og t ryksager end t idligere. Ogs  

ekst ra udgifter t il sikker mail i forbindelse med skift  af leverand r bidrager t il overskridelsen.  

 

Revisionsudgiften p  rsregnskabet  er 43.668 kr. Endvidere er der revisionsudgifter p  de projekter, hvor 

der skal leveres rlige eller afslut tende regnskaber. I 2021 drejer det  sig om 

 Sj ldne-netv rket , hvor der skal afl gges selvst ndigt  regnskab for driftsmidler, jf. note 13  

18.188 kr.  

 De nye midler , jf. note 15  41.500 kr. 

 TrygFondsmidler t il brug for bisidderkorps, jf. note 20  17.500 kr.  

 

Alt  i alt  er der i 2021 anvendt  120.856 kr. p  revision.  

7: FU og repr sentantskab 
Der er i 2021 anvendt  i alt  173.883 kr. p  FU- og repr sentantskabsm der, jf. nedenst ende tabel:  

FU og repr sentantskab B rev 21 R 21 

FU, rejser   1.460 

FU, ophold og fort ring mv.    5.813 

FU i alt  20.000 7.273 

Repr sentantskab, rejser   9.644 

Repr sentantskab, ophold og fort ring   151.883 

Repr sentantskab, andet   5.082 

Repr sentantskab i alt  150.000 166.610 

FU og repr sentantskab i alt  170.000 173.883 

 

Budgetafvigelsen omkring FU grunder i get  brug af virtuelle m der som f lge af corona-situat ionen. 

Budgetafvigelsen omkring repr sentantskabsm der grunder i, at  udgifter t il opf lgnings-temadag afholdt  i 

august  2021 er bogf rt  som udgifter henh rende t il repr sentantskabsm det  afholdt  i marts, jf. ogs  

bem rkninger herom i note 3. I budget revisionen var udgifter t il temadagen medtaget  under (andre) 

akt iviteter, jf. note 10.  

 

En stor tak t il st ifterne, Jascha Fonden og Heinrich og Laurine Jessens Fond for at  bidrage t il f inansiering af 

repr sentantskabsm der og opf lgningstemadag. Disse m der er kernen i Sj ldne Diagnosers indre liv og 

skaber rammen for b de den demokrat iske proces og for udveksling af erfaringer, opkvalificering mv.   

8: Aktiviteter, nationale  m der 
Der blev i 2021 i alt  anvendt  4.984 kr. p  nat ionale m der mv.:  

Aktiviteter og nationale m der B rev 21 R 21 

Temadag     

Diverse nat ionale m der   3.424 

M der i Samarbejdsudvalget   1.560 

I alt  90.000 4.984 
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Budgetafvigelsen grunder i, at  udgifter t il temadag er medtaget  under note 8, jf. ogs  note 3 og 8.  

9: Synlighed 
Der blev i 2021 anvendt  i alt  45.502 kr. p  synlighed, jf. nedenst ende tabel:  

Synlighed  B rev 21 R 21 

rsberetning   4.628 

Health- og Rehabmesse   32.999 

Andre akt iviteter   7.875 

Synlighed i alt  40.000 45.502 

 

En stor tak t il Jascha Fonden, der har finansieret  deltagelse i Health- og Rehabmessen.  

10: Kontingenter for Sj ldne Diagnoser  
Sj ldne Diagnoser har i 2021 fortsat  v ret  medlem af Danske Pat ienter (kont ingent : 34.583 kr.), af 

EURORDIS (kont ingent: 4.470 kr.) samt af brancheorganisat ionen Dansk Erhverv (kont ingent: 18.209 kr.).  

Der er alt  i alt  anvendt 57.262 kr. p  kont ingenter for Sj ldne Diagnoser.  

11: Tilskud andre 
Der var p  denne post  budget teret  med en udgiftsramme p  10.000 kr. som ikke er bragt i anvendelse. 

12: Internationalt arbejde 
Sj ldne Diagnosers deltagelse i nordiske og andre internat ionale m der i 2021 har grundet  corona-

pandemien v ret  begr nset  t il online deltagelse og der har ikke v ret  udgifter t il internat ionalt  arbejde.   

13: Sj ldne-netv rket  
Sj ldne-netv rket  finansieres af en driftsbevilling fra Socialministeriet  p  300.000 kr. rligt  og i 2021 blev 

anvendt  292.445 kr. p  Sj ldne-netv rkets drift   der var uforbrugte midler fra 2020 p  2.223 kr. t il drift  

og derfor resterer 9.778 kr. af driftsbevillingen i 2021 t il anvendelse i 2022. 

 

Af de nye midler  fra Sundhedsministeriet  var i det  reviderede budget  afsat  i alt  163.000 kr. t il anvendelse i 

2021 t il udvikling og afpr vning af temadage m lret tet  Sj ldne-netv rkets medlemmer. Det  lykkedes at  

gennemf re n temadag, mens en anden temadag m t te aflyses. De t ilmeldte deltagere t il den aflyste 

temadag blev inkluderet  i Sj ldne-t r ffet . I alt  blev anvendt  46.107 kr. af de nye midler . 

 

Der fundraises t il rlige Sj ldne-t r f for netv rket  og i 2019 bidrog Ot to Bruuns Fond med 35.000 kr. og i 

2020 bidrog Jascha-fonden med 35.000 kr.  begge donat ioner blev anvendt p  Sj ldne-t r ffet  i 2021. Der 

var udgifter i forbindelse med Sj ldne-t r ffet  p  i alt  85.351 kr.   budgetoverskridelsen skyldes bl.a., at  

deltagere fra aflyst  temadag finansieret  af de nye midler , blev inkluderet  i Sj ldne-t r ffet .  

 

Der blev i 2021 s ledes anvendt  i alt  428.760 kr. p  Sj ldne-netv rket . En samlet  oversigt  over bevillinger 

og forbrug i 2021 er vist  i tabelform nedenfor:  
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Sj ldne-netv rket B rev 21 R 21 

Driftsmidler, j.nr. 5667-0001     

Indt gter      

Driftsmidler  300.000   

Hensat te driftsmidler fra 2020 2.223   

Til anvendelse i alt driftsmidler  302.223   

Udgifter     

L n 230.000 220.659 

Husleje og drift  af arbejdsplads 34.250 36.901 

L gefaglig bistand 10.000 0 

Statusworkshop 5.000 4.085 

Informat ion og licens 5.000 12.613 

Revision og adm. 15.750 18.188 

I alt  300.000 292.445 

Til anvendelse 2022, driftsmidler   9.778 

Nye midler', SUM , sagsnr. 1903934 B rev 21 R 21 

Indt gter     

Nye midler  163.000   

Til anvendelse i alt nye midler  163.000   

Udgifter     

L n 37.000   

Husleje og drift  af arbejdsplads 5.000   

Akt iviteter  115.000 46.107 

Informat ion   6.000   

I alt  163.000 46.107 

S ges overf rt til anvendelse 2022, 'nye 
midler'   116.893 

Fundraisede midler til Sj ldne-tr f  B rev 21 R 21 

Indt gter      

Fundraisede midler t il anvendelse 2021 70.000   

Til anvendelse i alt fundraisede midler  70.000   

Udgifter     

Sj ldne-t r f 70.000 85.351 

I alt   70.000 85.351 

Finansieres af egne, frie midler   15.351 

 

Ift . drift  er henlagt  yderligere 5.503 kr., s  der i alt  driftsmidler 15.281 kr. t il r dighed i 2022.02.09 

 

De uforbrugte midler fra de nye midler  s ges overf rt  t il empowermentskabende t iltag i 2022.   

14: Navigator-indsats 
Driften af navigator-indsatsen har ikke sin egen bevilling, idet  udgifter t il driften i forbindelse med 

navigator-opgaver finansieres under Helpline/ de frivilliges udgifter. Af de nye midler  fra 

Sundhedsministeriet  kan imidlert id finansieres netv rks- og andre m der for navigatorkorpset . Det 

reviderede budget  for 2021 var 55.000 kr., hvoraf 31.425 kr. er blevet  anvendt :   
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Navigatorer  B rev 21 R 21 

Indt gter      

Nye midler' fra SUM , sagsnr. 1903934 55.000   

Hensat te nye midler fra SUM      

I alt  55.000   

Udgifter      

Temadage, m der mv.  55.000 31.425 

I alt  55.000 31.425 

Uforbrugte midler, 'nye midler'    23.575 

 

De uforbrugte nye midler  s ges overf rt  t il empowermentskabende t iltag i 2022.   

15: Helpline , incl. hj lpefunktioner og online  r dgivning  
Pr. 1. april 2016 startede projekt  Helpline, med bning af r dgivning mv. d. 1. oktober 2016. Projektet  er 

blevet finansieret  af en donat ion fra TrygFonden p  3 mio.kr. (2016  2020) og af en bevilling fra satspuljen 

p  sundhedsomr det  p  1,5 mio.kr. (2017  2020). Pengene fra TrygFonden har st rakt  l ngere end 

budget teret  og i forbindelse med de nye midler  fra Sundhedsministeriet  er der fundet  finansiering t il 

Helpline i 2019 - 2022, idet  disse midler v ret  eneste finansieringskilde t il Helplines grundydelser i 2021. 

M idlerne er b de g et  t il den direkte r dgivningsindsats samt  t il Helplines hj lpefunkt ioner.  

Herud over har det  i 2021 v ret  muligt  at  t ilbyde online r dgivning mv. finansieret  af en bevilling fra 

Sundhedsministeriet , givet  gennem Danske Pat ienter.  

I 2021 er anvendt  i alt  1.695.450 kr. p  Helpline, underst t telse af Helpline samt  online r dgivning:   

Helpline     

Indt gter, 'nye midler', sagsnr. 193934 B rev 21 R 21 

Helpline 1.000.000   

Underst t telse af r dgivning i Helpline  390.000   

Indt gter, 'online r dgivning',      

Bevilling gn. Danske Pat ienter/ SUM  396.940   

Til anvendelse i alt 1.786.940   

Udgifter Helpline, 'nye midler'     

L nudgifter 816.000 773.917 

Husleje og drift  af arbejdspladser 117.500 99.527 

M edlemskab R dg.Danmark  6.500 6.250 

Frivillige og supervision 60.000 58.328 

I alt  1.000.000 938.022 

Uforbrugte midler, 'nye midler'  0 61.978 

Udgifter underst ttelse af r dgivning i 
Helpline, 'nye midler'  B rev 21 R 21 

L nudgifter 265.000 253.573 

Husleje og drift  af arbejdspladser 37.000 45.803 

Informat ionsindsats 10.000 15.365 
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Temadage 25.000 13.017 

Anskaffelser /  vedligehold /  dok.system 
/ licencer 15.000 19.307 

Andet  4.000 1.138 

Administ rat ion, andet  34.000 41.500 

I alt  390.000 389.704 

Uforbrugte midler, 'nye midler'  0 296 

Indt gter online r dgivning B rev 21 R 21 

Tilskud Danske 
Pat ienter/ Sundhedsministeriet  396.971   

I alt  396.971   

Udgifter online r dgivning      

L nudgifter 301.600 281.061 

Husleje og drift  af arbejdspladser 35.135 33.279 

Anskaffelser 25.000 20.752 

Ekst ra supervision og andre udgifter  36.500 32.632 

I alt  398.235 367.724 

Uforbrugte midler, tilbagebetales          1.264  29.247 

 

De uforbrugte midler fra De nye midler  s ges overf rt  t il empowermentskabende t iltag i 2022.  De 

uforbrugte midler fra bevillingen fra Danske Pat ienter/ Sundhedsministeriet  forventes kr vet  t ilbagebetalt .   

16: Patientuddannelse 
Der har i 2021 ikke v ret  udgiftskr vende akt ivitet  p  det te omr de.  

17: Bisidder-projekt 
En donat ion fra TrygFonden har gjort  det  muligt  for Sj ldne Diagnoser i projekt form at  udvikle og afpr ve 

et  frivilligt  Sj ldne-bisidderkorps i t ilknytning t il Helpline 2018 - 2021.   

Bisidderprojekt B rev 21 R 21 

Indt gter     

TrygFonden, ID 124632 243.880 243.880 

Hensat te midler, TrygFonden  22.998 22.998 

Andre indt gter  7.922   

I alt  274.800 266.878 

Udgifter     

Uddannelsesprogram + workshop     

Akt iviteter (temadag) 22.000 17.123 

Omk.d kning, m der og anerkendelser 18.000 14.185 

Informat ion 6.000 12.968 

L n 185.000 188.075 

Husleje og drift  af arbejdsplads 25.900 21.070 

Slut revision 17.500 17.500 

Andet   400   

I alt  274.800 270.921 

Finansieret af egne, frie midler    -4.043 
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Der er i 2021 anvendt  i alt  270.921 kr. t il bisidder-form l, her af 266.878 kr. finansieret  af TrygFondens 

donat ion. Bisidder-projektet  slut tede med udgangen af 2021. En stor tak t il TrygFonden for at  hj lpe os i 

gang med de frivillige sj ldne-bisiddere, som der er stor eftersp rgsel efter. Ambit ionen er at  forankre 

bisidder-korpset  som en del af fremt idens Helpline.  

18: Info-projekt Mere  information  
I 2019 blev opstartet  nyt  info-projekt , inden for hvilket  der i perioden 2019 -2021 er udviklet  nyt  

informat ionsmateriale samt  revideret  hjemmeside med s rligt  blik for vidensformidling inden for en 

samlet  ramme p  1.047.000 kr. Projektet  finansieres af de nye midler  fra Sundhedsministeriet . I 2021 var 

det  reviderede budget tal for denne indsats i alt  460.000 kr. Der blev anvendt  i alt  441.049 kr.   

Info-projekt 'M ere information' B rev 21 R 21 

Indt gter     

Nye midler' fra SUM , sagsnr. 1903934  460.000   

I alt 460.000   

Udgifter     

Informat ionsmedarbejder, l n 380.000 351.310 

Husleje og drift  af arbejdsplads 50.000 52.920 

Informat ionsindsats  25.000 31.640 

Anskaffelser /  licenser 5.000 5.179 

I alt  460.000 441.049 

Uforbrugte midler, 'nye midler'   18.951 

 
De uforbrugte nye midler  s ges overf rt  t il empowermentskabende t iltag i 2022.   

 

Ambit ionen er at  forankre v sent lige dele af den gede informat ionsindsats som en del af den fremt idige, 

samlede empowermentskabende indsats.  

19: Sj ldne-dag 2021 
I 2021 var det  en lille  Sj ldne-dag, som blev markeret  med et  virtuelt  event samt  udgivelse af 

Guldport r t terne  fra 2020. Til sidstn vnte form l var fra Sj ldne-dagen 2020 hensat  16.415 kr., som 

optages t il f inansiering af ops tning og t ryk af Guldport r t terne : 

Sj ldne-dagen 2021  B rev 21 R 21  

Indt gter      

Hensat  formidling guldportr t ter  16.415   

I alt  16.415   

Udgifter      

Guldport r t ter, publikat ion    18.759 

Andre udgifter   1.657 

I alt    20.416 

Finansieret af egne, frie midler    -4.001 
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Der er t il anvendelse t il senere Sj ldne-dage hensat  45.026 kr., jf. balancen, note 28.  

20: Fort l dig fri 
Der har i 2021 ikke v ret  udgiftskr vende akt iviteter omkring empowerment-akt iviteten Fort l dig fri .  

21: Renter og gebyrer 
Denne post indeholder negat ive bankrenter p  5.305 kr. og andre renter p  409 kr., i alt  5.714 kr.   

Resultatdisponering 

22: rets resultat  
rets resultat  efter renter og gebyrer er et  overskud p  249.205 kr. Der henl gges 100.000 kr. t il 

projekt forberedelse samt 100.000 kr. t il ekst ra arbejdskraft . 49.205 kr. overf res t il egenkapitalen  

BALANCE  

Aktiver 
23: Tilgodehavender 
Under denne konto st r mellemregninger, t ilgodehavender samt  deposita, i alt  2.123.944 kr. Den st rste 

post  udg res af Til gode projekter , som udg r i alt  1.846.307 kr., som er midler anvendt  af de nye midler  

fra Sundhedsministeriet  i 2021 og som udbetales fra Sundhedsministeriet  t il Sj ldne Diagnoser efter 

regnskabsafl ggelse.    

24: Likvide  beholdninger 
Sj ldne Diagnosers likvide midler er spredt udover en r kke kont i i f lere banker. Dels fordi hvert  projekt  

med involvering af offent lige midler skal have sin egen konto. Og dels fordi Sj ldne Diagnosers likvide 

beholdninger overst iger indskydergarant ien. I alt  havde Sj ldne Diagnoser ved udgangen af 2021 993.340 

kr. i likvide beholdninger.  

Passiver 

25: Egenkapital 
rets resultat  efter henl ggelser overf res t il egenkapitalen, som herefter udg r 1.771.977 kr. 

26: Skyldige  omkostninger 
Denne post udg res af skyldige omkostninger i forhold t il l n og personale, t il kreditorer og modtagne 

forudbetalinger, i alt  777.251 kr.   

27: Henl ggelser 
Under denne post  medtages bel b henlagt  t il bestemte form l, jf. ogs  note 22. Der er i alt  henlagt  240.000 

kr. t il bestemte form l.  

28: Hens tte lser/ projektforpligte lser 
Denne post udg res af bevillinger /  opsparede midler, som endnu ikke er bragt  i anvendelse, jf. 

specifikat ionerne. I alt  st r der 328.055 kr. under posten. 
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