Norsk forening for cystisk fibrose

Innkalling arsmgte sgndag 23. april 2023 ki 10.00

Sted: Thon hotell Oslofjord, i Sandvika.
Teamsdeltagelse for de som har meldt seg pa det. Lenke til mgtet blir sendt til oppgitt
mailadresse, i forkant av drsmgtet.

Saker:
1. Godkjenning av innkalling og saksliste
2. Valg av mgteleder, referent, tellekorps og 2 medlemmer til 3
signere protokollen
3. Arsmelding 2022
a. Hovedforeningens arsmelding
b. Fagradets arsmelding
4. Revidert regnskap 2022
a. Hovedforeningen NFCF
b. Trivselsfondet
Fastsette arskontingent 2024
Forslag vedtektsendringer
Budsjett 2023, til orientering
Valg ihht §9 i vedtektene
| a. Valgkomiteens innstillinger
9. Fastsettelse av tid og sted for neste drsmgate
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Hovedstyrets arsmelding 2022 (totalt 12 sider)

Aret 2022 generelt fortsetter slik 2021 ble avsluttet med uforutsigbarhet grunnet fortsatt
Covid19/Koronapandemi. | tillegg kom det mutasjoner som skapte ny usikkerhet med nedstengning
og restriksjoner, giennom aret i hele eller deler av landet. Hovedstyret tok, med stette i Fagradets
innspill, tidlig i aret en beslutning om at alle mater og/eller tiltak skulle skje digitalt. Vi matte fglgelig
avlyse de fleste av vare fysiske medlemsarrangementer, bade sentralt og regionalt.

Virksomhetens art og hvor den drives
Norsk forening for cystisk fibrose {NFCF) er en pasientforening med hovedkontor i Baerum. CF-
foreningen har fire regioner: Nord, Midt, Vest og Ser-@st. Tillitsvalgte er spredt over hele landet,

Medlemmer

Antall medlemmer i 2022 var 1049, en liten nedgang pa 6 personer fra 2021. Enkelte av disse har
imidlertid uttalt at de vil vaere medlem, men innbetaling for rsavgiften kom i 2023 og regnes derfor
ikke med i tallene fra 2022.

Tellende medlemmer i NFCF
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Av vare 1055 medlemmer er hovedmedlemmer den st@rste gruppen, se fig under.

Medlemmer 2022 - per medlemsqupe

I Hovedmedlem Husstandsmedlem



Norsk forening for cystisk fibrose

Vi har medlemmer i alle landets fylker og er fordelt pa vare 4 regioner, som felger:

Medlemmer 2022 - per region

e Midt = Nord = Ser-@st - Vest = Utland

NFCFs hovedstyre 2022
Hovedstyret har i 2022 hatt 9 medlemmer, samt 1 vara.

Hovedstyret:

Styreleder Hilde Nyberg

Nestleder Jan Olav Reffhaug
Styremedlem Kurt Helge Sjursen
Styremedlem Jorgen Seliussen
Styremedlem Inger Karin Natlandsmyr
Region Nord Terje Dalhaug

Region Midt Ingvild Karstad

Region Vest Christian Lawley

Region Sgr-@st Henriette Schanche (Grethe Enga Karlsen overtok i november)
Varamedlem Gro Lereggen

Sekretzer for hovedstyret: :

Daglig leder Ellen Damhaug Scheel

Andre mgtedeltagere:

Leder NFCFs fagrad Mona Lund Veie
Nestleder NFCFs fagrad Ellen Julie Hunstad
Likepersonkoordinator Synne Wiberg
Regnskap og medlemsservice Harek M Hansen
Kommunikasjonsansvarlig Sharon Gibsztein
Ungdomsradsrepresentant David |. Vang

Det har i 2022 vaert avholdt 7 styremgter, herav 6 pa Teams og 1 fysisk mgte i november, p3 Scandic
Hell, Trondheim. Der ble strategiforslaget diskutert videre og konkrete tiltak besiuttet. Det har vaert
92 styresaker i Igpet av aret, inkludert informasjon fra regioner, Fagrad, Ungdomsrid og
Likepersonskoordinator,
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NFCF er godkjent som lotteriverdig organisasjon og er registrert i Enhetsregistret og
Frivillighetsregistret.

Pengegaver
Facebook donasjoner: Vi har fremdeles utfordringer med tilgang til donasjoner via facebook. Det kan
antageligvis ikke lgses og ny facebook-konto mé& vurderes.

Penpegaver: Vi mottok gaver for totalt kr 59 218 herav kr 56 068 via Vipps. Fordeling pr mnd vises |
figuren under. Det er tydelig at vare kampanjer i SOME (pa varen, senhgst og jul) minner folk pd 3 gi
gaver fortrinnsvis via Vipps, som vi kan se ut fra sgylene i mars, august og desember.
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Interessepolitisk arbeid

Interessepolitisk gruppe (IPG) bestar av styremediem Jgrgen Seliussen, styremedlem Inger Karin
Natlandsmyr, kommunikasjonsansvarlig Sharon Gibsztein og daglig leder Ellen Damhaug Scheel. De
har jobbet med interessepolitiske saker giennom hele aret.

| |
Arsaksbehandlende medisin (Kaftrio) har vaert en hovedsak ogsé i 2022. Etter intens jobbing fra var
side, bdde i HOD (helse- og omsorgsdepartementet) der daglig leder blant annet hadde mate med
statssekretzer Bekeng i februar, samtaler med Nye Metoder, med aktuelle helsepolitikere, dialog
med produsenten Vertex og flere saker i media, ble Kaftrio endelig godkjent i Norge 25. april 2022,
for alle aktuelle over 6 ar,
Styret vil med dette takke alie vire medlemmer for stort engasjement og ikke minst de som sto frem
i media (bide i vire egne kanaler og riksdekkende} og fortalte sin historie. Uten dem ville nok
kampen tatt enda lenger tid.

Hele vart interessepolitiske fokus var kampen for Kaftrio, frem til godkjenningen i april.

Gjennom resten av ret har vi kontinuerlig jobbet med bl.a.:
e Samarbeid med Kreftforeningen og 40 andre organisasjoner for raskere og bedre
godkjenningsprosesser innen Nye Metoder. Tiltaket ble initiert av Kreftforeningen og NFCF i
fellesskap.



Norsk forening for cystisk fibrose

o Det endte opp med mgte med helseminister Kjerkol, der NFCF ved daglig leder og
Kreftforeningen ved generalsekretaeren holdt en appell og overleverte 110 000
underskrifter med krav om raskere og bedre godkjenningsprosesser for nye
behandlingsmater.

e Det er 17% av mennesker med CF over 6 ar, som ikke kan nyttiggjgre seg Kaftrio, grunnet
annen mutasjon. Vi har jobbet med a synliggjgre dette og hatt dialog med produsent og CF-
senteret om hvordan vi kan pavirke prosesser for a fa frem medisin ogsa til disse.

e Vihar giennom aret holdt tett kontakt med helsepolitikere som Tone Trgan fra Heyre (leder
av Stortingets helsekomité), stortingsmedlem Truls Vasvik (Ap} og Sylvi Listhaug {FrP). Ny
representant fra SV, Mariam Hussain har vi ikke klart & fa kontakt med i 2022.

s Daglig leder Ellen Damhaug Scheel ble oppnevnt av FFO som deltager i deres Helseutvalg, der
aktuelle arbeid i komiteer og arbeidsutvalg, oppnevnt av HOD, blir diskutert og kommentert.

Ellen Damhaug Scheel deltok pa den digitale Sjeldendagen 28. februar.

Under legemiddelfirmaet Chiesi sitt nordiske mgte i Oslo 29. mars, var Ellen Damhaug Scheel invitert
for a fortefle om CF-foreningens arbeid generelt og godkjenning av Kaftrio spesielt.

IPG har deltatt der legemidler, prioritering og finansiering diskuteres, slik at vi kan plukke opp
argumentasjon og etablere og vedlikeholde kontakt med aktuelle personer og aktgrer, som Nasjonalt
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD), Norsk senter for cystisk fibrose {NSCF),
Koalisjonen for sjeldne diagnoser, Forum for sjeldne diagnoser i FFO og smagruppeforum i FFO..

NFCF har gitt heringssvar i relevante haringer fra myndigheter og falger kontinuerlig med pa
forskning, relevante saker og ander aktuelle temaer.

CF-foreningen far jevnlig foresparsler om & delta i rad, utvalg og som paneldeltager i diverse
konferanser,

Prosjekter
CF-foreningen sgkte stiftelsen DAM om midler til et pargrendeprosjekt, men fikk avslag. Avslag blir
ikke begrunnet. | |

Informasjonsarbeid

Befolkningen fikk ogsa i 2022 kjennskap til cystisk fibrose og behovet for ny medisin.

| perioden januar-mai var Kaftrickampen hovedfokuset for informasjons- og
kommunikasjonsoppgaver, med stort engasjement og aktivitet i vire sosiale medier; bl.a. en rekke
mediesaker, politiske initiativ og ekstern underskriftskampanje. | andre halvar har vi formidiet saker
fra media og enkeltpersoners sosiale medier med personlige brukererfaringer med Kaftrio. Det er
viktig 3 vise omverdenen resultatet av det de har bidratt til, samt & vise at Kaftrio fungerersd bra i
den virkelige verden som bade vitenskapelige studier, norsk CF-helsefagmiljg og vi tidligere har
fremfart. Samtidig viktig a vise frem at det fremdeles er 17 prosent av CF-pasienter som ikke har
tilgjengelig CFTR- eller drsaksbehandling.

Etter at Kaftrio ble godkjent 25. april og tatt i bruk fra 1. juni, sa vi en tydelig nedgang i engasjement
og rekkevidde pa vare sosiale medier. Dette er en forventet utvikling, hvor vi gar fra & vaere
interessante for en sterre del av omverdenen enn vi er vant med, til at engasjementet gar tilbake,
ogsa i egne rekker.

| forbindelse med krigshandlingene i Ukraina fulgte vi oppfordring fra CF Europe og ECFS, og laget
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vippsinnsamling. Vi overfgrte NOK 30 000 til CF Europe som viderefordelte midlene til det ukrainske
CF-miljget. Som respons pa var innsamling, valgte et norsk medisinfirma a overfgre NOK 50 000 til
samme formal.

@vrig markering og informasjon: Markedsfert webinar om vart Stiftelsen Dam-stgttede webinar om
psykisk helse, markert 10-arsjubileum for innfgring av nyfgdtscreening for CF, markert
testamentgaven fra Kjeld Karlsen, tildeling forskningsstipend fra FFCF, ECFS-konferanserapport fra
CF-senteret, vist vart pdgdende interessepolitiske arbeid, inkludert Arendalsuka.

Faste markeringer pa vare SoMe: Valentindagen for Stiftelsen organdonasjon, Sjeldendagen,
samenes nasjonaldag, Trivselsfondutlysningen, Kvinnedagen, paske, 17. mali, jul og nyttar. Som
tidligere ar ogsa formidlet kurs og informasjon fra Norsk senter for cystisk fibrose.

Med et bredere publikum, har det i fgrste halvar vaert mer temperatur i vire kommentarfelt. Dette
har blitt overvaket og enkeltkommentarer slettet.

Vire infokanaler er facebook CFNorge, instagram ¢f _norge og cfnorge.no.

youtube CFNorge har i 2022 vzert lite brukt.

Vire generelle malgrupper er CF-miljget, politikere og beslutningstagere, og den generelle
befolkningen.

Pa vare facebookgrupper Cystisk fibrose og Voksen med CF har vi fulgt opp spersmal og bekymringer
fra vare medlemmer om Kaftrio og andre aktuelle temaer. Henvendelser via facesiden og insta’en
besvares, telefoniske henvendelser likesa.

Kampanjer

Frem til april kjgrte vi hardt pa hvor lang tid Kaftrio-prosessen har pagatt med ulike kraftfulte
egenutviklede animasjoner og illustrasjoner,

| oktober/november hadde vi Hgstkampanje, i desember julekampanje. Formalet med kampanjene
er firedelt; vaere synlige, minne om hva CF-foreningen har oppnadd, at vi fremdeles trengs og
oppfordre til & vippse oss og stgtte vart arbeid. Hastvippskampanjen ble levert av Tanken Bak (n3
Frontkom), Julevippskampanjen delvis av Tanken Bak, delvis videreutvikiet og levert av redaksjonen.
Vi promoterte en privat underskriftskampanje for Kaftrio. Den gkte til naer 10 000 underskrifter, etter
NFCF promotering pa vare sider. Vi retter for gvrig en stor takk til initiativtager.
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Utdrag fra kampanjen for Kaftrio (bilde 1 og 2), Hestkampanjen (bilde 3) og Julekampanjen {bilde 4 og5}
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Utvikling

Antall «Likes» Facesiden CFNorge > 27% nedgang likes siste aret

Antall falgere facebook 31.12.2022: 2115

Antall falgere instagram 31.12.2022: 522 < opp 3,5 % fra 2021 (opp fra 504 i 2021, som
representerte gkning pa 20 % fra 2021, altsd gkning to ar pa rad)

| Igpet av dret nidde vi («rekkevidde») mer enn 204 067 med facebooksiden, nedgang pa 20 % (fra
2020 til 2021 hadde vi gkning pa 270 %), altsa har vi beholdt svaert mange av vére nye fglgere.

REKKEVIDDE Facebook, kurve til VENSTRE: Markant
hgy topp i dagene rundt 25, april, da Kaftrio ble
godkjent av Beslutningsforum.

REKKEVIDDE Instagram, kurve til HOYRE: jevnere
rekkevidde gjennom dret, men markant topp i dagene
rundt 25. april. Nedgang rekkevidde F og I: hhv 20 og 2
prosent

1o s : SIDE- OG PROFILBES@K, Facebook og instagram:

8235 T samme utvikling som for rekkevidde. Nedgang side- og
profilbesgk FB og Insta, hhv 8,5 og 16 prosent
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De lukkede facebookgruppene: 23 nye medlemmer i familiegruppen. Voksengruppen har gkt med 5
personer i 2022. Vi har et velprgvd og godt system for 3 ta inn nye gruppemedlemmer. Alle
oppfordres til & melde seg inn | CF-foreningen.

Youtubekanal CFNorge: ingen nye produksjoner i 2022.
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Mediesaker: En rekke mediesaker om Kaftrio og tilliggende temaer ogsa i 2022. Vi har bistatt, svart
ut henvendelser og deltatt i saker fra medier og journalister i flere forskjellige medier og pa flere
plattformer. Samtlige saker har vaert positive for oss, med et unntak; saken om privatsalg av Kaftrio
til Sverige. Saken ble effektivt og tydelig handtert med intervjukommentar til NRKs Dagsrevyen, ved
daglig leder Ellen Damhaug Scheel, hvor vi tok avstand fra den type virksomhet. Tilhgrende
publiseringer pa var nettside samt SoMe. Saken ga ikke videre negativ oppmerksomhet for CF-
foreningen.

Vi har ikke utfgrt ngyaktig telling av mediesaker om/med CF i 2022. En uformell opptelling tyder p3
at antall mediesaker har veert svart hgyt ogsa 1 2022, og vesentlig hgyere enn i enormal-ar» (pre
2020). Antall mediesaker i 2021 var 60-70. En rekke mennesker/familier med CF har ogsé i 2022 stitt
frem. Etter at Kaftrio ble tatt i bruk, har det i andre halvar vaert mediesaker hvor enkeltpersoner med
CF som tidligere har statt frem, forteller om hvordan Kaftrio har endret deres liv.

Sa langt vi har oversikt over, har det i 2022 vazrt mediesaker om CF/Kaftrio-saker i Bergensavisen,
Bergens Tidende, VG, Dagbladet, Dagens medisin, Se og Har, Stavanger Aftenblad, Gldmdalen og
andre lokalmedier og en rekke saker i 21-sendingene hos TV2, samt nett. | tillegg NRK regional radio
og TV, NRX Dagsnytt og nrk.no-

Personlige beretninger om Kaftrio gir mest aktivitet og spredning pa sosiale medier.

Redaksjonens medlemmer

Kanal Ansvarlig

Nyhetsbrev, nettside, facebookside, Instagram, | Sharon Gibsztein, redaktgr
film samtlige kanaler, svare meldinger fra
facebooksiden

Moderering lukkede grupper pa Facebook, Ingvild Torkildsen, gruppemoderator
svare meldinger fra facebooksiden
Bindeledd mellom styret og redaksjonen, Jan Qlav Reffhaug, nestleder hovedstyret
Tekniske oppgaver, nettside-publiseringer, Kurt Helge Sjursen, styremedlem hovedstyret
kalender
Moderering av PCD-gruppen pa Facebook Elin Lysa

Likepersonarbeid

12022 har NFCF hatt 21 likepersoner som alle har ulik tilknytning til CF/PCD. Det er 20 likepersoner
som har erfaring fra CF, og en som har erfaring fra PCD. Det har lenge vaert vart ma! & gke antallet
likeperson fra PCD-gruppa, men vi har ikke lykkes med dette forelgpig. Det er viktig at likepersonene
vare har ulik kompetanse som de kan bidra med i likepersonarbeidet. Vi jobber for at NFCF skal ha
likepersoner som dekker alle livsfaser, fra spedbarn til godt voksen. Derfor har vi likepersoner med
erfaring fra nyfgdtscreening, smabarnsperiode, skolealder og ungdom. Vi har unge voksne, personer
med erfaring fra studenttid og arbeidsliv. Vi har ogsa partnere til personer med CF, og vi har CF-ere
som er transplantert.

Etter flere ar med pandemi har flere regionale aktiviteter blitt avholdt i 2022. | region midt ble det
avholdt lzringshelg hvor flere likepersoner deltok. | region sgr-gst har de avholdt sin irlige
aktivitetsdag i Tusenfryd hvor likepersoner var med, og presenterte seg og likepersonsarbeidet i
foreningen. Ettersom arsmgtehelgen, som var planiagt i august, matte avlyses ble det ikke arrangert
fysiske likepersonskurs i ar heller. Det ble avholdt et digitalt likepersonskurs som ble avholdt via
Teams en kveld i januar 2022. Dette var siste webinar i en rekke pé totalt fire samlinger som ble
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avhold med DAM-midler (de tre farste avholdt i 2021). Pa denne kvelden deltok fagradet som
informerte om sitt arbeid i foreningen. Det var ogsa diskusjon om hvordan vi kan forbedre
likepersonsarbeidet i foreningen, og hvordan vi kan gjgre tilbudet mer kjent for vare medlemmer.

Fremdeles skjer det meste av foreningens likepersonsarbeid pa digitale flater, bdde i sosiale mediere,
telefon, SMS og e-post. Det har ogsa i 2022 veert stor aktivitet pa CF-foreningens facebookgrupper og
flere likepersoner har deltatt i erfaringsutvekslinger. Facebookgruppene Primaer cilie dyskinesi {PCD},
Cystisk Fibrose og Voksen med CF er viktige plattformer i foreningens likepersonsarbeid. Voksen med
CF har godt over 700 medlemmer og det er kontakt mellom personer i alle aldre og livsfaser daglig.
Gruppene modereres av erfarne likepersoner.,

2022 ble et historisk ar, med godkjenning av nye behandlingsformer for CF i Norge. Likevel er det
viktig at likepersenstjenesten skal vaere et tilbud som favner alle vare medlemmer. Likepersonene far
sparsmal om alle faser i livet, fra spedbarnstiden, til overgangsfaser i barnehage og skolearene og inn
i voksenlivet. Vi pnsker 3 imgtekomme alle behov vare mediemmer har, bade de som opplever en ny
og friskere hverdag etter oppstart av nye medisiner og de som enda ikke kan benytte seg av nye
behandlingstilbud.

Regionene

Regionene er egne juridiske enheter med individuelle organisasjonsnumre. De har egne styrer og
egne drsmoter Det henvises til deres arsmgteprotokoller. Alle regioner har avholdt digitale drsmeter
for aret 2022,

Regionene driver virksomhet rettet mot regionale medlemmer, som likepersonaktiviteter, opplaering
og trivselstiltak.

Grunnet Koronapandemien har mange planlagte fysiske aktiviteter blitt avlyst eller utsatt til senere, i
samtlige regioner.

NFCFs fagrad
NFCFs fagrad leverer egen arsmelding. Mona Lund Veie var leder for fagradet i 2022.

NFCFs ungdomsrad
Ungdomsradet har i 2022 bestatt av seks medlemmer:

Region Nord | Ingen
Region Midt Viljar Natlandsmyr
Gunnar Nyberg Hansen .
Region Vest David Instebg Vang
[/ S Bernhard Hope
Region Sgr-@st | Mina Marie Enga Karlsen
Thea Ravndmo

Gunnar Nyberg Hansen, Mina Marie E.Karlsen, Thea Ravndmo og Viljar Natlandsmyr, deltok pi
styremptehelgen i november, der de presenterte forslag for ungdomsaktiviteter.

Ellers har ungdomsradsaktiviteten dessverre vaert minimal det siste aret. Her er det selviglgelig flere
faktorer som spiller inn som Koronapandemien, sykdom, erfaring og andre aktiviteter sam
medlemmene holder pa med.

Primaer cilie dyskinesi (PCD)
Elin Lysa er hovedmoderator pd PCD sine sosiale medier og grupper.
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Facebook 2022
* Det er norske, svenske, danske og tyske medlemmer
* 11 nye medlemmer med PCD eller naere pargrende
* 3 avslatte forespersel - ikke svart pa spgrsmal elier PCD er ikke konstatert.
« 1 slettet innlegg av moderator da det var et bilde som ikke passet seg.
+ 1 medlem har fatt advarsel av moderator om ekskludering som medlem.
¢ De aller fleste innlegg fra medlemmer er med navn,
¢ Det har veert anonymt innlegg.
* Det er i perioder lite aktivitet fra medlemmer.
e Nar det er aktivitet, er det gode og fine innlegg/innspill.

Webinar 2022
» NFCF - Psykisk helse for deg med PCD eller CF og pdrgrende, online 7. februar

Konferanser 2022
s ELF/EMBARC - bronkieektasier online 27. mars
e BEAT PCD/ELF - PCD pasienter og pirgrende 2. og 3. desember

Invitasjon til undersgkelser 2022
® BEAT PCD ERS CRC - pasientopplaering januar

PCD awareness month 2022
¢ Riksforbundet Cystisk Fibrose, Sverige - 1 uke i oktober med fokus pd PCD

Alle aktiviteter nevnt over, har veert annonsert pa fb gr og det har vaert god deltakelse p4 alle.

Opplarings- og drsmgtehely
Fysisk Opplaerings- og drsmgtehelg ble dessverre ogsa avlyst i 2022, grunnet Koronapandemien,
Arsmegtet ble avholdt pa Teams onsdag 27. april, med 32 stemmeberettigede deltagere.

CF-pris og NFCF Trivselsfond

CF-prisen |
Prisen ble ikke utdelt i 2022.

Trivselsfondet 2022:
Hovedstyret overfgrte NOK 500.000 til TF fra arven fra Kjeld Karlsens dgdshbo. Dette for & bygge TF
egenkapital og dermed pke den gkonomiske evnen for tildelinger, pa sikt.

Tildelinger 2022: Digitalt spknadsskjema ble viderefgrt i 2022. Det kom inn 18 spknader. 14 ble
innvilget, med samlet belgp kr. 65.000.

Fglgende kriterier 13 til grunn:

1. Medlem i 2022.

2. lkke fatt tildelt fgr: M3 ha vaert med medlem i minst 4 av de siste 10 arene.

3. Har fatt tildelt f@r: Har veert medlem de siste 4 drene — og det er minst 4 3r siden forrige tildeling.



Norsk forening for cystisk fibrose

Norsk senter for cystisk fibrose (NSCF)
NSCF er en viktig samarbeidspartner for NFCF.

Formell brukermedvirkning foregar via senterrddet. NFCF var representert ved daglig leder og
fagradsleder, Inger Karin Natlandsmyr (representant for brukere over 18 &r), Gro Lereggen
(representant for brukere under 18 ar), Terje Dalhaug (vara}. Vi har ikke hatt representant for
ungdom i 2022.

Senterridet har avholdt ett digitalt mete tirsdag 1. februar, ett hybrid (deltagere bide digitalt og
fysisk) tirsdag 22.november og ett rent fysisk mgte tirsdag 31.mai, p4 Radission Blu pa Gardermoen.
Senterridets leder er Inger Karin Natlandsmyr.

NSCF samarbeider med NFCF om faglige bidrag ved arrangementer og NFCF anser 4 ha et meget godt
samarbeid og god lgpende dialog med NSCF. Referat fra mgtene er tilgjengelig pa nettsidene til
NSCF.

Tidligere styreleder i NFCF Ann Iren Kjgnn@y er CF-foreningens representant i styret i CF-registeret.

internasjonalt samarbeid

NFCF er medlem i CF Europe. Det ble avholdt mgter under CFEur kangressen i Rotterdam 7. og 8.
juni, med hovedtema «Tilgang til medisiner» og presentasjon av en europeisk undersgkelse
giennomfgrt bade blant helsepersonell og pasienter. Daglig leder Ellen Damhaug Scheel deltok fra
Norge.

De nordiske daglige lederne har hatt uformetfle telefonmgter, med temaer som Kaftrio, politiske
felles issues og samarbeid med produsenter og generell erfaringsutveksling.
Det ble ogsa avholdt et kort nordisk mgte under CFEurope kongressen i Rotterdam, tirsdag 7. juni.

Stiftelsen Forskningsfondet for CF
NFCF ga Forskningsfondet NOK 1 mill i 2022, for & bygge deres egenkapital, som pa sikt muliggjer
midler til forskning.

Stiftelsen er knyttet til NFCF ved at arsmegtet godkjenner vedéektsendringer og at NFCF har tre
representanter i styret. NFCFs medlemmer i styret er Ketil Mevold, Bjgrghild Breistein og Reidun
Jahnsen. Varamedlemmer oppnevnt av NFCF er Rune Rose Tronstad og Mona Lund Veie
Forskningsfondet delte ut kr 100.000i 2022.

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD)
NSCF er ett av 9 sjeldensentre som inngar i NKSD.

Daglig leder Ellen Damhaug Scheel deltok pd NKSD paneldebatt, i forbindelse med Arendalsuken i
august.

Ellen Damhaug Scheel har i 2022 vart medlem i nominasjonskomiteen for tilskudd til forsknings- og
innovasjonsprosjekter innen sjeldne diagnoser, ledet av NKSD.

Stiftelsen Organdonasjon (SO)

NFCF er en av 5 pasientorganisasjoner som star bak Stiftelsen Organdonasjon (SO). | perioden 2021-
2022 er Ellen Damhaug Scheel styremedlem, med Hilde Nyberg som vara. Mari Ellefsen-Martinsen er
NFCFs medlem i representantskapet i SO, med Harek Hansen som vara.
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Norsk forening for cystisk fibrose

NFCF har jevnlig fremmet organdonasjon og SOs arrangement via cfnorge.no, nyhetsbrevet og var
offisielle Facebook-side CFNorge. Det har vaert informasjonsutveksling og flere samtaler mellom
daglig leder Ellen Damhaug Scheel og daglig leder i SO Hege M. Lundin Kuhle. Det er ogsa god dialog
og samarbeid mellom kommunikasjonsansvarlig i SC Alexander Sekowski og var Sharon Gibsztein.

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)

NFCF er medlem av FFO (Smagruppeforum) med Ellen Damhaug Scheel. Dette er en arena som kan
gve politisk press med en helt annen tyngde enn NFCF kan gjgre pa egen hand.

Ellen Damhaug Schee! er styremedlem i FFOs hovedstyre for perioden 2021-2023. Inger Karin
Natlandsmyr er vara i Helsetilsynets brukerrdd, oppnevnt av FFO for perioden 2018-2022.

Ellen Damhaug Scheel representerer FFO i SBONN og er vara i NNRD (Nordic network for rare
diseases) og har deltatt i flere mgter med og for FFO.

Unge funksjonshemmede
NFCF er medlemmer i Unge Funksjonshemmede.

Funksjonshemmedes studieforbund (FUNKIS)

NFCF er medlem i studieforbundet FUNKIS. Vi fikk tildelt kr 52.000 for |seringshelg med hovedstyret,
ungdomsrad og fagrad pa Hell/Stjgrdal i november 2022,

Norges Innsamlingsréd
CF-foreningen ble medlem i juni 2020 og har i 2022 deltatt pa flere faglige seminar og
nettverksmgter.

Kontor
Vi leier et kontor i et kontorfellesskap i Radmann Halmrastvei 14 i Sandvika (Barum). | fgrste omgang
har vi leieavtale ut 2022.

Samarbeidsavtale med Viatris (tidligere Mylan Healthcare Norway AS)

Samarbeidsavtalen med Viatris for 2022 er bygget pa en oversiktlig og godkjent plan mellom partene
for kontofaring og bruk av midlene. Avtalen er i trad med anbefalte retningslinjer mellom
Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO) og Legemiddelindustriforeningen (LMI). Mylan har logo
pa CF-foreningens nettside, Viatris arlig tilskudT var kr 40.000.

Rettvisende oversikt over utvikling og resultat
Styret mener at arsregnskapet gir et rettvisende bilde av CF-foreningens eiendeler og gjeld,
finansielle stilling og resultat.

Fortsatt drift
Arsregnskapet for 2022 er satt opp under forutsetning av fortsatt drift. Det bekreftes herved at
forutsetningen om fortsatt drift er til stede.

Arbeidsmiljp
Styret mener arbeidsmiljget i CF-foreningen er godt. Det har ikke veert skader eller ulykker.

Likestilling

Hovedstyret bestar av 5 kvinner {inkl vara) og 5 menn. Det er et kiart flertall kvinner i regionstyrene,
16 likepersoner er kvinner, mens 4 er menn. Styret ser ikke at denne skjevfordelingen mellom
kignnene er uttrykk for mangel pa likestilling.
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Ytre miljp

Norsk forening for cystisk fibrose

CF-foreningen forurenser ikke det ytre milj@ mer enn det som er vanlig i tilsvarende virksomhet

Disponering av resultat

CF-foreningen oppnadde i 2022 et driftsresultat pd NOK -1 898 163, mot godkjent budsjett
NOK -3 045 870. Det positive avviket skyldes i hovedsak at det ikke ble igangsatt nye nettsider,
lerings- og arsmatehelg ble ikke avholdt og admin.koordinator ble ikke ansatt. Dette ogsd i

sammenheng med daglig god kostnadskontroll.

Resultatet legges til CF-foreningens egenkapital, som per 31.12,2022 er kr. 8 555 116

Hovedstyret 15/3-23

Hilde Nyberg Jan Olav Reffhaug
Styreleder Nestleder

Kurt Helge Sjursen Jgrgen Seliussen
Styremedlem Styremedlem
Christian Lawley Terje Dalhaug
Regionieder Vest Regionleder Nord

Ellen Damhaug Scheel
Daglig leder

Inger Karin Natlandsmyr
Styremediem

Ingvild Karvatn/Marianne M. @degard
Regionleder Midt

Grethe Enga Karlsen
Regionleder Sgr @st
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NFCF fagrad arsmelding 2022 (tot. 2 sider)

Fagradet etter valg p3 drsmgte 27.april -22 og konstituering 24. mai 2022;

Leder Mona Lund Veie, spesialist i fysioterapi, Sykehuset Levanger
Nestleder Ellen Julie Hunstad, klinisk sykepleierspesialist, Norsk senter for CF
Medlem/sekretaer  Marianne Bakkevig Lund, lungesykepleier, Stavanger

universitetssykehus

Medlem Ketil Mevold, barnelege, Nordlandssykehuset, Bodg

Medlem Bjarn Skrede, lungelege, Lungemedisinsk avdeling, QUS Ulleval

Medlem Atle Rosendahl Riise, lungelege, Haukeland universitetssykehus,
Bergen

Medlem Heidi Grundt, lungelege, Stavanger universitetssykehus

Medlem/NFCF Ellen Damhaug Scheel, daglig leder/NFCF

Medlem/NFCF David Instebg Vang, koordinator Ungdomsradet

Fagraddets mgteaktivitet:

Fagradet var representert ved Ellen Julie Hunstad og Mona Lund Veie pa det digitale
arsmegtet 2022,

Fagradet har avholdt 1 videomgte 24.05.22, og 1 fysisk/digitalt mgte 11.11.22 p3 Stjerdal
i forbindelse med styremgtehelg NFCF. | tillegg er det fart kommunikasjon pr e-post.

Leder og/eller vara har deltatt pa styremgter i NFCF. P4 Styremgteseminaret 12.11.22
deltok Fagradet delvis pa video og delvis fysisk,

Fagradet har veert representert i NSCF sitt senterrad og deltatt pd mgter med enten leder
eller nestleder.

Fagradet har gjennomfgrt det siste av fire webinar i 2022, finansiert av DAM-stiftelsen.
Dette var en kompensasjon for oplplaeringsdagen som heller ikke i 2021 kunne
giennomfgres fysisk. -

Fagradet har fagpersoner som deltar pa den europeiske CF-konferansen (ECFS), Nordiske
fagnettverk for leger, sykepleiere og fysioterapeuter. Hvem som deltar pa hva varierer
fra ar til ar. Kostnader dekket av NFCF eller arbeidsgiver.

Fagradet har hatt noe redusert aktivitet. Det er jobbet med fglgende saker:

Anbefalinger for godt smittevern: Revidering er giennomfgrt og oppdatert versjon er klar
for til bruk ved fysiske arrangement i 2023.

Nasjonal CF/PCD opplzeringsdag hgsten 2022, Thon Hotel Arena Lillestrgm — Kontakt
med LMS i Helse Sgr-@st var etablert og programmet var planlagt. Arrangementet matte
beklagelig vis nck en gang avlyses pa grunn av smittesituasjonen.

Fysiske arrangement i regionene matte avlyses etter Fagradet vurdering pa grunn av
risiko for smitte i den vedvarende situasjonen med covid-19 i 2022. @nsket om 3 kunne




treffes fysisk har vaert ekende, men for a ivareta det enkelte medlems helse har de
fysiske arrangementene matte utsettes.

o Fagradets midler til fagutvikling for helsepersonell som arbeider med CF/PCD 2022
Fagradsmidlene som ikke ble annonser i 2021 pa grunn av pandemisituasjonen kunne
ikke overfgres til 2022. Det ble derfor som vanlig utlyst 20.000,- i fagutviklingsmidler.
Midlene ble fordelt med 4/5 til faggruppene for sykepleiere og fysioterapeuter og siste
1/5 ble fordelt til individuell spknad for deltagelse pa den europeiske CF-kongressen i
Rotterdam.

¢ Henvendelser fra www.cfnorge.no — Fagradet svarer pa henvendelser fra pasienter,
pargrende og fagpersonell vedr medisinske og sosialmedisinske spgrsmal, evt henviser
videre_til andre fagmiljg.

¢ Nye webinarer: Ble ikke arrangert i 2022, men det planlegges webinar for hgsten 2023.
Aktuelle tema er bl.a barn som pargrende, kvinnehelse og CF, ernaring og CFTR-
modulatorer.

e Kaftrio-prosessen: Fagradet ser positivt pa at samme protokoll brukes ved sentrene bade
i Oslo og i Bergen og falger med pa effekt og erfaring som gjgres. Fagradet stgtter
anbefalingen om 3 opprettholde etablert behandling til mer erfaring er samlet.

¢ PCD: Fagradet ser behov for at PCD bgr fa en faglig representant i fagradet, og at en
representant inn i hovedstyret bgr vurderes, Diagnosegruppen gker i antall, bade blant
barn, ungdom og voksne. Fagmiljgene er pa Lungeavdelingen Ulleval {voksne) og
Barneavdelingen Rikshospitalet (barn og ungdom). Norsk senter for CF har
kompetansesenter ansvar for PCD,

¢ Det jobbes fortsatt med samarbeidsrutiner mellom daglig leder, styret, koordinator for
NFCF likepersonsordning, redaksjon og Fagradet slik at Fagradet kan utfgre sitt mandat
som radgivere for NFFF, foreningens hovedstyre og daglig leder, i alle saker som har
faglige aspekter og for at Fagradet skal kunne arbeide for en best mulig total behandling
av alle personer med CF i Norge.

e Fagradet har godt samarbeid med NFCF redaksjonsgruppe, og i samrad publiseres det
informasjon til medlemmene pa hjemmesiden, Facebook og Instagram.

s Koordinator for NFCF likepersonsordning blir nad kalt inn til Fagradsmeter pa lik line med
koordinator for ungdomsradet og daglig leder i NFCF,

Levanger 26.03.23 Mona Lund Veie, Leder Fagradet

(sign)



BankID Signing BankiD Signing Bank|D Signing
Ellen Karoline Damhaug Sches Kurt Helge Sjursen @ Terje Dalhaug
2023-03-20 2023-03-20 2023-03-20
BankID Signing BankID Slgning Bank|D Signing
Grethe Enga Karisen Jergen Sellussen Jan Olav Reffhaug
2023-03-22 2023-03-22 ¥ 2023-03-22

BankiD Sigriing
@ Ingwild Kérvatn
2023-03-24

«-8) Norsk forening for cystisk fibro

BankID Signing
202303-21

Marianne Meland &degard @

BankiD Signing
Christlan Lawley
2023-03-22
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Resultatregnskap 2022
DRIFTSINNTEKTER Note 2022 2021
KONTINGENT
1,0 Kontingent (1) 227 580 228 300
OFFENTLIGE TILSKUDD
2,0 Driftstilskudd fra BufDir 928 799 982 540
SPONSORER
5,1 Viatris AS 40 000 40 000
5,4 Andre sponsorer (2) 40 000
PROSJEKTER
9,1 DAM P1 Samtaletjeneste 0 269 500
9,2 DAM P2 Inneaktiviet 0 0
9,3 DAM P3 Fagwebinar 0 132 000
9,4 DAM P4 Likepersonprosjekt 0 227 500
ANNET
10,0 MVA kompensasjon (3} 0 134 850
10,1 Gaver - vipps og annet 58 304 65 222
10,5 Diverse inntekter 4) 128 820 8 609 945
' SUM DRIFTSINNTEKTER 1423 503 10 689 858
Noter til driftsinntekter:
1) 565 hovedmediemmer og 484 husstandsmediemmer i 2022, Totalt 1049 tellende medlemmer.
565 hovedmedlemmer og 490 husstandsmedlemmer i 2021. Totalt 1055 tellende medlemmer. Rekord|
551 hovedmedlemmer og 486 husstandsmedlemmer i 2020. Totalt 1037 tellende mediemmaer.
2) Chiesi Pharma AB
3) Seknad avvist, da den ble sendt elter fristen.
4) Asrv etter Kjeld Karlsen utgjer kr. 124.800.
DRIFTSKOSTNADER Note 2022 2021
TILSKUDD TIL REGIONENE l
12,1 Driftsmidler 95 000 106 800
12,7 MVA kompensasjon til regionene 0 2489
DRIFTSUTGIFTER
15,1 Porto & telefon (4] 25432 7615
15,2 Kontorrekvisita & materom 2709 35312
15,3 Medlemsregister lisens 11 559 12 439
15,4 Kontor {2) 80 899 57 063
16,1 Styremater 308610 19128
16,2 Reiser 42 059 17 469
16,3 Ungdomsrad / ungdomsaktivitet 24 651 B 035
17,0 Revisjon 48 625 42 563
18,0 Honorarer {(3) 50 000 50 000
18,1 Administrasjon og regnskap 4) 808 140 600 200
18,2 Arbeidsgiveravgift 94 467 85912
19,0 Gaver og premier 3 854 8 982
FAGRADET
20,1 Fagradet, mater 20970 5 967

BankiD Signing

Hilde Nyberg
2023-03-22

BankiD Signing
Ingar Karin Natlandsmyr
2023-03-;

sak4n

2020

223 620

924 694

68 000

175 000
120 000
0
0

98 196
73771
9173
1692 454

2020

138 000
18 572

2525
34 006 |
14 274
51 493

236
27 031

3148
40 938
88 500

640 841
72 898
2 745

0




20,2 Fagradet, faglig utvikling 18 074 0 0
KOMMUNIKASJON
21,3 Redaksjonskomiteen (5) 80120 32 540 24 525
22,1 Drift og service cfnorge.no 10 063 8 700 8 700
22,2 Lisenser {6) 11793 11 052 8239
22,3 Oppgradering av web-sidene 0 0 0
23,1 Kommunikasjon {7) 251075 304 938 100 000
PROSJEKTER
24,0 DAM P1 Samtaletjeneste 0 269 903 175 000
27,0 DAM P2 Inneaktiviet 0 0 120 000
41,0 DAM P3 Fagwebinar 0 132 366 0
42,0 DAM P4 Likepersonprosjekt 0] 227 500 0
ARSM@TE OG CF-PRIS
1 25,0 Arsmuote digitalt og lseringsdag (8) 0 0 6217
Overfares 1710 099 2 046 971 1577 887
| DRIFTSKOSTNADER Note 2022 2021 2020
Overfort 1710 099 2 046 971 1 577 887
MEDLEMSKAP
28,1 FFO 10716 7098 10 650
28,2 FUNKIS 3000 5185 4 990
28,3 CF Europa 2006 2090 2189
28,4 Unge funksjonshemmede 2500 2500 2500
28,5 Fundraising Norge 5468 5005 3412
INTERNASJONALT SAMARBEID
30,1 CF-Europa / CF-Kongress 24 331 2 268 0
ANNET
31,0 Trivselstiltak (9) 515 000 32000 0
31,8 Forskningsfondet {10) 1015 000 0 0
32,0 Vipps-gaver overfert andre {11) 30 000 40 000 48 500
33,0 Gebyrer 3 546 3297 3337
| 36,0 Diverse / budsjetireserve 0 0 1 050
SUM DRIFTSKOSTNADER 3321665 2146 414 1654 515
DRIFTSRE.‘,‘;ULTAT 1898163 = 8543444 37939
8 Renter / avkastning / verdistigning (12) 62 291 6 651 12 073
ARSRESULTAT -1 835871 8 550 095 50 011

Noter til driftskostnader:

1) Mobiltelsfon og dekning av mobilbruk utgjer kr. 21,931,

2) Kentorleie og fellesutgifier for de tre siste kvartalene i 2022 (1. kvartal 2022 ble betalt i 2021).
3) Honorar fil styreleder, styremediemmer inkl. regicnleders og vara, likepersonkoordinater og fagradsleder.

4) Daglig leder, samt regnskap og medlemsservice.
1 2021 ble en andel av de administrative kostnadene postert pa DAM-prosjekter,

5) Dekker redaksjonelt arbeid med cfnorge.no og nyhetsbrev, samt moderatorer i lukkede grupper pa Facebook,
1 2021 ble en andel av redaksjonelle kostnader fart pA DAM-prosjekter.
6) Lisenser SurveyMonkey, MS Cffice og Adobe Photoshop.
7) Konsulenttjenaster fra Rud Pedersen Public Affairs Company Norge AS utgjer kr. 196.250.
B) Leeringsdagen ble aviyst pga. korcna. Arsmate ble giennomfarl som nettmete; derfor ingen kostnader | 2022 og 2021.
9) Overfart kr. 500.000 til Trivselsfondet (andel av arv), samt kr. 15.000 som andel av gaverivipps.
10) Overfort kr. 1.000.000 til Forskningsfondet (andel av arv), samt kr. 15.000 som andel av gaverivipps.
11} Overfort kr. 30.000 til CF Europa; stette til Ukraina,




12) Renter, verdistigning, avkastning

Plasseringskonto Bank 54 524
PM-
DNB Likviditet A fond 7768

62 291



Balanse

Note 31.12.2022 31.12.20 31122020

EIENDELER

B1 Bank drifiskonto (1 254 493 190 336 147 512

B5 Bank plasseringskonb (1) 7729876 9475353 1521928

B3 Pengemarkedsfond (2) 588 923 581 155 577928

B4 Fordringer (3) 0 251945 42 000

B12 Bank skattetrekkskonto (1) 3% 36 36
Sum eiendeler 8573328 10498824 2289 405
EGENKAPITAL OG GJELD

B11 Egenkapital 4 8 555 116 10 390 987 1 840 892
Gjeld

B7 Skyldig 0 89 625 100 000

B9 Forskuddsbetat kontingent 0 0 300

B10 Forskudderte innbetalinger {5 18213 18213 348213
Sum gjeld 18 213 107 838 448 513
‘Sum gjeld og egenkapital 8573328 10498824 2289 405

Noter til balansen:
1) DNB
2) DNB Likwditet A

3)Lant kr 42 000 bl Tavselsfondet 1 2020; lanet er gjort opp 1 2022

2) Egenkapiaal 2022 2021 2620
Egenkapital per 01 01 10 390 987 1840 892 1758 881
Arets resultat -1 835 871 8 550 005 82 011
Egenkapttal per 3112 T 8585116 10 390 987 1340 892 T
8) Forskuddterte Innbatalinger:
Gaver lil Famtidig dedicest formal 18 213
18213

Hilde Nyberg
styreleder

Jan Clav Reffhaug
nesfleder

Kurt Helge Sjursen
styremediem

Terje Dathaug
leder region Nord

Chrisfian Lawley
leder region Vest

Hovedstyret for NFCF, 15. mars 2023

! Jergen Seliussen

styremediem

Inger Kanin Natiandsmyr
styremediem

Grethe Enga Karlsen
leder region Sor-@st

Ingvild Karvatn
leder region Midt

Elfflen Damhaug Scheel
daglig leder
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Norsk Forening for Cystisk Fibrose — Revisors beretning for 2022

Til &rsmgtet i
Norsk Forening for Cystisk Fibrose

UAVHENGIG REVISORS BERETNING FOR AR 2022

Konklusjon

Vi har revidert arsregnskapet, som er satt opp etter kontantprinsippet for Norsk Forening for Cystisk
Fibrose. Arsregnskapet viser et underskudd pa kr 1 835 871. Arsregnskapet bestar av balanse per 31.

desember 2022 og resultatregnskap for regnskapsaret avsluttet per denne datoen.

Foreningen avlegger regnskapet etter kontantprinsippet. Etter kontantprinsippet foretas

inntektsfaring av inntekter pa innbetalingstidspunktet og ikke nar de er opptjent. Utgifter blir
kostnadsfart pa utbetalingstidspunktet og ikke nér de er palgpt. Hvis hensiktsmessig foretas likevel

noen periodiseringer. Foreningen er ikke regnskapspliktig etter regnskapsloven.

Etter vir mening gir arsregnskapet et uttrykk for foreningens gkonomiske stilling 31. desember 2022
og for resultatet av virksomheten i regnskapsaret i overensstemmelse med kontantprinsippet. Videre
mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til & sgrge for ordentlig og oversiktlig registrering og

dokumentasjon av regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god regnskapsskikk.

Grunnlag for konklusjonen

Vi har gjennomfgrt revisjonen i samsvar med de internasjonale revisjonsstandardene (ISA-ene). Vire
oppgaver og plikter i henhold til disse standardene er beskrevet i avsnittet om «Revisors oppgaver og
plikter ved revisjonen av drsregnskap» i var beretning. Vi er uavhengige av foreningen i samsvar med
kravene i relevante lover og forskrifter i Norge og International Code of Ethics for Professional
Accountants (inkludert internasjonale uavhengighetsstandarder) utstedt av the International Ethics
Standards Board for Accountants (IESBA-reglene), og vi har overholdt vére gvrige etiske forpliktelser i
samsvar med disse kravene. Innhentet revisjonsbevis er etter var vurdering tilstrekkelig og

hensiktsmessig som grunr[lag for var konklusjon.

Ledelsens ansvar for arsregnskap

Ledelsen er ansvarlig for utarbeidelsen av drsregnskapet og for at den gir en dekkende fremstilling i
samsvar med grunnlaget for regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet. Dette innebzaerer & ta
standpunkt til hvorvidt regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet er et akseptabelt grunnlag for
utarbeidelsen av drsregnskapet etter omstendighetene, og for slik intern kontroll som ledelsen finner

nedvendig for & muliggjere utarbeidelsen av et regnskap som ikke inneholder vesentlig
feilinformasjon, verken som fglge av misligheter eller feil.

Ved utarbeidelsen av drsregnskapet ma ledelsen ta standpunkt til foreningens evne til fortsatt drift
og opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift. Forutsetningen om fortsatt drift skal iegges til

grunn for arsregnskapet sa lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Sidelav2
Post- og besgksadresse: Medlemmer av Den Norske Revisorforening
Holbergs gate 21 Bankgiro: Organisasjonsnr:
0166 Oslo Telefon: +47 23 31 07 20 8397.05.05914 975 800 679MVA

Dalte dokumentet er signert med PAJES-formatst (PDF Advanced Elactronic Signalures) av Signicat. Detle sikrer dokymentet og dats vadlegg mot endringer elter signaering
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Norsk Forening for Cystisk Fibrose — Revisors beretning for 2022

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av drsregnskapet

Vart mal er & oppna betryggende sikkerhet for hvorvidt &rsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som fglge av feil eller misligheter, og & avgi en revisjonsheretning
som gir uttrykk for var konklusjon. Betryggende sikkerhet er et hgyt sikkerhetsniva, men det er ingen
garanti for at en revisjon utfgrt i samsvar med ISA-ene, alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon nar
det foreligger. Feilinformasjon er & anse som vesentlig dersam den enkeltvis eller samlet med
rimelighet kan forventes a pavirke gkonomiske beslutningene som brukerne foretar pa grunnlag av
arsregnskapet.

Det henvises til revisorforeningen.no/revisjonsberetninger som inneholder en beskrivelse av revisors
oppgaver og plikter.

Oslo, 24. mars 2023
Alpha Revisjon AS

Bj@rn Kristian Kallasten
Statsautorisert revisor
(elektronisk signert)

Side 2 av 2
Post- og bespksadresse: Medlemmer av Den Norske Revisorforening
Holbergs gate 21 Bankgiro: Organisasjonsnr:
0166 Oslo Telefon: +47 23 31 07 20 8397.05.05914 975 800 679MVA

Detle cokumantet er signen med PAJES-formatet (PDF Advanced Elecironic Signatures} av Signicat Datte sikrer dokumenlet 0g dets vadlegy mot endringer elter signaring.



% visenacom
Elektronisk signatur

Dato og tid

Signert av
g (UTC+01:00) Amsterdam, Berlin, Bern, Rome, Stockholm, Vienno

Kallasten, Bjern Kristian
Norwegian BankiD 24.03.2023 15.50.42

Dette dokumentet er signert med elektronisk signatur. En elektronisk signatur er juridisk forpliktende pa samme mate som en
handskrevet signatur pd papir. Denne siden er lagt tll dokumentet for 3 vise grunnleggende informasjon om signaturen(e), og pa
de foregdende sidene kan du lese dokumentet som er signert. Vedlagt finnes ogs4 en PDF med signaturdetaijer, og en XML-fil med
innholdet i den elektroniske signaturente). Vedleggene kan brukes for 3 verifisere gyldigheten av dekumentets signatur ved behov.



Intern revisjon av Norsk Forening for Cystisk Fibroses regnskap for 2022

intern revisors oppgave er & utfare kontroll av regnskap og pengebruk ut fra budsjett og
arsmgtevedtak.

Kommentarer til regnskapet for 2022;

Regnskapet viser inntekter pé kr 1 485 794,38 inkl. renter (kr 1 423 502,91 uten renter). Dette er
kr 284 205,62 lavere enn budsjettert. Inntekisposter med st@rst avvik mellom budsjett og regnskap
er:

s posten «Vertex» under «Sponsorer» budsjettert med kr 100 000, men som endte med kr 0,-,

e posten «Andre sponsorer» budsjettert med kr 0,- men som endte med kr 40 000,-,

s posten «Egenandel lzeringsdag» budsjettert med kr 80 000,- men som endte med kr 0, |
inntekt pga. avlyst arrangement,

e posten «Renter/avkastning/verdistigning», som ble kr 52 291,47 hgyere enn budsjettert,

s posten «DAM P5 Likepersonprosjekt pargrende» budsjettert med kr 150 000,- men som
endte med kr O,- grunnet avslag pa sgknaden,

* posten «MVA kompensasjon» budsjettert med kr 150 000,- men som endte med kr 0,-
grunnet awvist sgknad, og

e posten «Diverse inntekter» budsjettert med kr 0,- men som endte med kr 128 820,28.

Regnskapet viser kostnader pa kr 3 321 665,47, som er kr 1 544 204,53 lavere enn budsjettert.
Kostnadsposter med stgrst avvik mellom budsjett og regnskap er:

¢ posten «Medlemstittak for pargrende» budsjettert med kr 200 000,- ble ikke benyttet,

* posten «Administrasjon og regnskap», som ble kr 243 159,99 lavere enn budsjettert,

* posten «Oppgradering av web-sidene» budsjettert med kr 600 000,- ble ikke benyttet,

» posten «<DAM PS Likepersonprosjekt pargrende» budsjettert med kr 150 000,- men som ikke
ble giennomfgrt grunnet avslag pa sgknaden, og

o pogsten «Arsmgte digitalt og laeringsdag» budsjettert med kr 300 000,- men ble ikke benyttet
pja. avlyst ieringsdag. Arsmatet ble gjennomfart digitalt uten kostnader.

Arsresultatet viser et underskudd p3 kr 1 835 871,09, som er kr 1 259 998,91 bedre enn budsjettert.

Regnskapet og pengebruken for 2022 er etter min vurdering i trdd med foreningens budsjett og
arsmgtevedtak. Utover dette har jeg ingen merknader til regnskapet for 2022.

Sofiemyr, 23.03.2023

¥ ™,
’ [
Renathe Jenssen
intern revisor
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Norsk forening for cystisk fibrose

DRIFTSINNTEKTER Note 2022 2021 2020
1.0 Gaver direkte til Trivselsfondet 20514 0 0
3,0 Tilskudd fra NFCF 500 000 32 000 0
4,0 Gaver via NFCF drift 15 000 20 000 24 250

SUM DRIFTSINNTEKTER 535 514 24 250 24 250

DRIFTSKOSTNADER
6,0 Trivselstiltak (1) 65 000 93 800 83 800

SUM DRIFTSKOSTNADER 65 000 93 800 93 800

DRIFTSRESULTAT 470 514 -69 550 -69 550

FINANSINNTEKTER
2,0 Renter / avkastning / verdistigning d {2) -8 219 120 202 120 202

ARSRESULTAT 462 295 50 652 50 652

Noter:

1) Tildelt 14 mottakere av trivselsm|dler

2) Renter, verdistigning og avkastning:

Bank brukst:nlo Bank 0
Alfred Berg Humanfond A-fond 33764
DNB Qbligasjon {I) O-fond -50 331
DNB Garantikonto DnB Liv 8 248
Totalt -8 219




Balanse Trivselsfondet 2022

Note 31.12.2022 31.12,.2021 31.12.2020
EIENDELER
Bank brukskonto 483 235,07 20 957,27 25 218,66
DNB Liv Garantikonto (1) 1284123,00 1275775,00 1 245 665,00
DNB Obligasjon (1) (2) 1284 131,81 1334 462,49 1339 562,27
Sum eiendeler 3 051489,88 2631194,76 2 610 445,93
EGENKAPITAL OG GJELD
_Egenkapltal (3) 3051489,88 2589194,76 2 568 445,93
Sum gjeld (4) 0,00 42 000,00 42 000,00
Sum gjeld og egenkapital 3 051489,88 2631194,76 2 610 445,93
Noter:
1) Formuesverd:,
2) Markedsverdi.
3) Egenkapital 2022 2021 2020
Egenkapital per 01.01 2 589 194,56 2 568 445,93 2517 794,03
Arets resultat 462 295,12 20 748,63 50 651,90
Egenkapital per 31.12 3051 489,68 2 589 194,56 2 568 445,93

4) Lan fra NFCF drift | 2020 er tilbakebetalt | 2022

Hilde Nyberg Jergen Seliussen
styreleder styremedlern

Jan Qlav Reffhaug Inger Karin Natiandsmyr
nestieder styrernedle(n

Kurt Helge Sjursen Grethe Enga Karlsen
styremediem leder region Ser-@st
Terje Dalhaug Ingvild Karvatn

leder region Nord

Christian Lawley
leder region Vest

Hovedstyret for NFCF, 15. mars 2023

leder region Midt

Ellen Damhaug Scheel
daglig leder
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NFCF (Trivselsfondet) — Revisors beretning for 2022

Til drsmeptet i
Norsk Forening for Cystisk Fibrose (Trivselsfondet)}

UAVHENGIG REVISORS BERETNING FOR AR 2022 FOR TRIVSELSFONDET

Konklusjon

Vi har revidert &rsregnskapet, som er satt opp etter kontantprinsippet for Trivselsfondet {NFCF).

Arsregnskapet viser et overskudd pa kr 462 295. Arsregnskapet bestar av balanse per 31.
2022 og resultatregnskap for regnskapsaret avsluttet per denne datoen.

Foreningen aviegger regnskapet etter kontantprinsippet. Etter kontantprinsippet foretas

desember

inntektsfgring av inntekter pa innbetalingstidspunktet og ikke nir de er opptjent. Utgifter blir
kostnadsfert pa utbetalingstidspunktet og ikke nar de er palgpt. Hvis hensiktsmessig foretas likevel

noen periodiseringer. Foreningen er ikke regnskapspliktig etter regnskapsloven.

Etter var mening gir drsregnskapet et uttrykk for foreningens gkonomiske stilling 31. desember 2022
og for resultatet av virksomheten i regnskapséret | overensstemmelse med kontantprinsippet. Videre
mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til & serge for ordentlig og oversiktlig registrering og

dokumentasjon av regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god regnskapsskikk.

Grunnlag for konklusjonen

Vi har gjennomfgrt revisjonen i samsvar med de internasjonale revisjonsstandardene (ISA-ene). Vire
oppgaver og plikter i henhold til disse standardene er beskrevet i avsnittet om «Revisors oppgaver og
plikter ved revisjonen av drsregnskap» i var beretning. Vi er uavhengige av foreningen i samsvar med
kravene i relevante lover og forskrifter i Norge og International Code of Ethics for Professional
Accountants (inkludert internasjonale uavhengighetsstandarder) utstedt av the International Ethics
Standards Board for Accountants (IESBA-reglene), og vi har overholdt vare gvrige etiske forpliktelser i
samsvar med disse kravene. Innhentet revisjonsbevis er etter var vurdering tilstrekkelig og

hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon. |

Ledelsens ansvar for arsregnskap

Ledelsen er ansvarlig for utarbeidelsen av drsregnskapet og for at den gir en dekkende fremstilling i
samsvar med grunnlaget for regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet. Dette innebzerer 3 ta
standpunkt til hvorvidt regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet er et akseptabelt grunnlag for
utarbeidelsen av arsregnskapet etter omstendighetene, og for slik intern kontroll som ledelsen finner

ngdvendig for & muliggjere utarbeidelsen av et regnskap som ikke inneholder vesentlig
feilinformasjon, verken som fglge av misligheter eller feil.

Ved utarbeidelsen av drsregnskapet ma ledelsen ta standpunkt til foreningens evne til fortsatt drift
og opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift. Forutsetningen om fortsatt drift skal legges til

grunn for drsregnskapet s lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bii avvikiet.

Sidelav2
Post- og bespksadresse: Medlemmer av Den Norske Revisorfarening
Holbergs gate 21 Bankgiro: Organisasjonsnr:
0166 Oslo Telefon: +47 23 31 07 20 8397.05,05914 975 800 679MVA

Dette dokumeniel er signert med PAJES-formatet (PDF Advanced Etectronic Signaluras) av Sigrical. Dotte sikrer dokumantet oy dets vedlegg mot endringer atter signering
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NFCF (Trivselsfondet) — Revisors beretning for 2022

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av drsregnskapet

Vart mal er 3 oppna betryggende sikkerhet for hvorvidt drsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som fglge av feil eller misligheter, og & avgi en revisjonsberetning
som gir uttrykk for var konklusjon. Betryggende sikkerhet er et hgyt sikkerhetsniva, men det er ingen
garanti for at en revisjon utfgrt | samsvar med ISA-ene, alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon nar
det foreligger. Feilinformasjon er 3 anse som vesentlig dersom den enkeltvis eller samlet med
rimelighet kan forventes a pavirke gkonomiske beslutningene som brukerne foretar pa grunnlag av
arsregnskapet.

Det henvises til revisorforeningen.no/revisjonsberetninger som inneholder en beskrivelse av revisors
oppgaver og plikter.

Oslo, 24. mars 2023
Alpha Revisjon AS

Bjern Kristian Kallasten
Statsautorisert revisor
(elektronisk signert)

Side2av2
Post- og besgksadresse; Medlemmer av Den Norske Revisorforening
Holbergs gate 21 Bankgiro: Organisasjonsnr:
0166 Oslo Telefon: +47 23 31 07 20 8397.05.05914 975 800 679MVA

Dette dokumantet er signert med PAJES-lormatet (PDF Advanced Efectronic Signatures) av Signicat Defte sikrer dokumantet og dets vadlegg mot eadringer elter signering
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Signert av
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Dette dokurnentet er signert med elektronisk signatur. En elektronisk signatur er juridisk forpliktende p4 samme mate som en
handskrevet signatur pa papir. Denne siden er lagt til dokumentet for 3 vise grunnleggende informasjon om signaturen(e), og pa
de foregdende sidene kan du lese dokumentet som er signert. Vedlagt finnes ogsd en PDF med signaturdetaljer, og en XML-fil med
innholdet i den elektroniske signaturen{e). Vedleggene kan brukes for 4 verifisere gyldigheten av dokurnentets signatur ved behov,



Norsk forening for cystisk fibrose

Fastsette arskontingent 2024

Hovedstyret foreslar a beholde dagens kontingentsatser i
2024. Det vil si NOK 300 for hovedmedlem og NOK 120 for
husstandsmedlemmer.

Forslag vedtak:
Medlemskontingent blir uendret i 2024.

NFCF, Galleti Oslo, Schweigaardsgt 12 0134 Oslo Telefon 41 27 4-1 51

E-post: pestE@nfcfing * www.cfnorge.no *
Org. nr. 980 095 394



SAK
Norsk forening for cystisk fibrose

Gammel tekst er merket i rgdt — forslag ny tekst merket i gult!

VEDTEKTER

Forslag utarbeidet etter innspill hgsten 2022.
Red.: Gro Lereggen og Jan Olav Reffhaug

NAVN OG FORMAL

§ 1 Foreningens navn er Norsk forening for cystisk fibrose, NFCF.
Foreningens internasjonale navn er Norwegian Cystic Fibrosis Association,
NCFA.

§ 2 NFCFs oppgaver er & arbeide for 8 Igse problemer i forbindelse med cystisk
fibrose, heretter kalt CF, i Norge gjennom a:

a) spre sakllg informasjon om CF, diagnose og behandling, samt bidra til
gkt forstaelse for de utfordringer personer med CF og deres pargrende stir
overfor,

a) spre saklig |nformas_'|on om CF; bade diagnose og behandling, samt bidra
til akt forstaelse for de utforclrlnger personer med CF og deres pargrende
star overfor.

b) informere personer med CF og deres pargrende om
behandlingsmuligheter, hjelpetiltak og rettigheter og derved bidra til like
muligheter for aile.

c) bidra til forskning om CF.

d) drive interessepolitisk arbeld bade sentralt og regionalt for & sikre at
personer med CF og deres pargrende far hensiktsmessig behandling,
omsorg, stgtte og hjelp.

e) fremme kontakt med andre nasjonale og internasjonale foreninger og
organisasjoner innen dette feit.

ORGANISERING

§ 3-1 NFCF har et sentralt organisasjonsledd kalt hovedforeningen, som ledes av
et hovedstyre.
Den daglige driften og ansvar tilligger daglig leder, som rapporterer til
hovedstyret.

§ 3-2 Foreningen bestdr i tillegg av fire regioner Sgr-@st, Vest, Midt og Nord.
Hver reglon har eget styre og egne arsmgter. Regionene ivaretar NFCFs
formal pa regionalt niva.

§ 3-3 Regionene er selvstendige juridiske enheter, registrert i Enhetsregisteret
og i Frivillighetsregisteret med egne organisasjonsnumre.

NFCF, Galleri Oslo, Schweigaardsgt 12 0134 Oslo Telefon 41 27 4151
E-post: post@nicinog * www.clnoge.no * http: f fwww facebopkcom/cmorge
Org. nr. 980 095 894



Norsk forening for cystisk fibrose

ARSMOTET

§4 Arsmotet i hovedforeningen er NFCFs hgyeste myndighet. Arsmgtet i den

§5

§6

87

§8

enkelte region er regionens hgyeste myndighet.

Arsmgtet i hovedforeningen er beslutningsdyktig nar det er lovlig innkalt
0g minst 25 stemmeberettigede medlemmer er tilstede.

Arsmgtet i en region er beslutningsdyktig nar det er lovlig innkalt og
gjennomfares i henhold til §8,

Arsmgtet i hovedforeningen er beslutningsdyktig nar det er lovlig innkalt
og minst 25 stemmeberettigede medlemmer er til stede.

Arsmgtet i en region er beslutningsdyktig ndr det er lovlig innkalt og
gjennomfgres i henhold til §8.

Alle medlemmer over 15 8r kan utgve demokratiske rettlgheter som
mgterett, tale- og forslagsrett stemmerett og rett til & la seg velge til
ulike verv i NFCF, ndr forfalt kontingent er betalt. En stemme pr.
medlemskap, jfr. § 25,

Medlemmer som deltar pa arsmﬂtet via digitale verktey, har tale-,
forslags- og stemmerett pa lik linje med medlemmer som er til stede.

Ordinzert 8rsmgte i hovedforeningen avholdes om varen.

Ordlnaert arsmete i regionene bgr holdes minst 5 uker fgr ordineert
arsmete i hovedforeningen.

Tid og sted for drsmgtet bekjentgjeres pa foreningens hjemmeside minst 7
uker fgr arsme‘tet

Tid og sted for 8rsmetet offentliggjares pa foreningens hjemmeside minst
7 uker far arsmgtet.

Saker som gnskes behandlet pd 8rsmgatet ma veere styret i hende minst 4
uker fgr rsmatet.

Saksliste og saksdokumenter, inkludert 8rsmelding og rewdert regnskap,
legges ut pa foreningens hjemmeside senest 14 dager far arsmgtet.

Ordinzert arsmgte skal behandle:

a) Godkjenning av innkalling og saksliste
b) Valg av meteleder, referent, tellekorps og 2 medlemmer til 8 undertegne

protokollen.

c) Arsmelding
d) Revidert regnskap

NFCF, Galleri Osln, Schweigaardsgt 12 0134 Oslo Telefon 4127 4151

E-post: post@nfclng * www.cinorge.ng *
Org. nr, 980 095 B94




e)

f)
g)
h)
i)

Norsk forening for cystisk fibrose

Fastsette arskontlngenten Gjelder hovedforeningen
Fastsette drskontingenten i hovedforeningen
Innkomne saker

Budsjett!

Valg, jfr. § 9

Fastsettelse av tid og sted for neste drsmpte

! Styret fastsetter budsjett for nytt regnskapsar; vanligvis er budsjett orienteringssak til
arsmgtet.

§9
a)

b)

d)

Arsmgtet velger:

Et styre, jfr. § 12.

Hovedstyret skal bestd av leder, nestleder, tre styremedlemmer, fire
regionledere og varamedlem,

Arsmgtet i hovedforeningen velger leder for ett ar.

Nestieder og styremedlem 1 velges samme 2r, begge for to ar.
Neste ar velges styremedlem 2 og 3 begge for to ar.
Varamedlem velges for ett eller to ar.

Regionstyret skal bestd av minimum 3 styremedlemmer, nemlig leder og
to styremedlemmer. Utover dette bestemmer regionen selv hvor mange
de vil ha, eventuelt ogsd nestleder.

. /?\rsm;atet i regionene velger regionleder for ett ar.

s Eventuelt nestieder og styremedlem velges ulike ar, begge for to ar.

+ Eventuelt varamedlem velges for ett eller to ar.

Regionstyret skal bestad av én leder og minimum to styremedlemmer.
Utover dette bestemmer regionen selv hvordan de vil organisere eget
styre.
o Arsmatet i regionene velger regionleder for ett ar.
Andre medlemmer velges ulike ar, for to ar.
e Eventuelt varamedlem velges for ett eller to ar.

Et Fagrdd bestdende av 7 medlemmer skal velges av hovedforeningen.

En registrert eller statsautorisert revisor, jfr. § 22.
Gjelder hovedforeningen.

En registrert eller statsautorisert revisor skal velges av hovedforeningen,
ifr. § 22.

En intern revisor og vararepresentant for intern revisor, jfr. § 22.
Gjelder hovedforeningen og regionforeningene.

NFCF, Galleri Oslo Schwelgaardsgt 120134 Oslo Telefon 41 27 41 51

E-post: post@nfeine * www.einorgeno * hitp./ fwww.facebo fnorge
Org. nr. 980 095 894




f)

§ 10

Norsk forening for cystisk fibrose

En intern revisor og vararepresentant for intern revisor skal velges av
hovedforeningen, jfr. § 22.

En intern revisor og vararepresentant for intern revisor skal velges av
regionforeningene, jfr. § 22.

En valgkomité bestdende av leder og to medlemmer. Val%komitéens leder
velges separat. Bade leder og medlemmer velges for ett ar.

Med 14 dagers varsel kan det innkalles til ekstraordinzert 8rsmgte, nar
styret eller minst 1/3 av de stemmeberettigede medlemmer forlanger det.

URAVSTEMNING

§11

Nar minst 1/3 av de stemmeberettigede medlemmer krever det, skal et
forslag sendes ut til uravstemning. Styret skal pata seg de oppgaver som
folger med en slik avstemning. Svarfrist for uravstemning skal veere 14
dager. Vedtak fattes med alminnelig flertall. Alle medlemmer skal
informeres om utfallet av uravstemningen.

STYRET

§12

§ 13

Hovedstyret og regionstyrene leder NFCFs virksomhet i samsvar med
vedtekter og drsmgtevedtak.

Hovedstyret skal best8 av styreleder, nestleder, tre styremedlemmer, fire
regionledere og ett varamedlern, jfr. § 9a. Det

Regionstyret skal bestd av leder (regionleder) og to styremediemmer, jfr.
§ 9a,

S3 vel hovedstyret som regionstyrene skal bestd av bade personer med CF
og deres pargrende. Disse skal ha flertall i styrene.

Styreleder innkaller til styremgte.
Styreleder og/eller daglig leder innkaller til styremater.

Hovedstyret er beslutningsdyktig ndr minst 4 styremedlemmer, eventuelt
varamedlem, er til stede.

Regionstyret er beslutningsdyktig ndr leder og minst ett styremedlem eller
eventuelt varamedlem er til stede.

Ved stemmelikhet har leder dobbeltstemme i hovedstyret,
Ved stemmelikhet har regionleder dobbeltstemme i regionstyret.

NFCF, Galleri Oslo, Schweigaardsgt 12 0134 Oslo Telefon 41 27 41 51
E-post: post@pfclne * www cinorge.no * it Sovew facebook com /cinorge
Org. nr. 980 095 894
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Ved stemmelikhet har styreleder dobbeltstemme i hovedstyret.
Ved stemmelikhet har regionleder dobbeltstemme i regionstyret.

Hovedstyret er beslutningsdyktig ndr minst 4 styremedlemmer, eventuelt
varamedlem, er til stede.

Regionstyret er beslutningsdyktig nar ieder og minst ett styremedlem eller
eventuelt varamedlem er til stede.

§ 14 Daglig leder har fullmakt til 8 innga avtaler, begrenset oppad til NOK
20.000. Avtaler over dette ma bade styreleder og daglig leder signere. Alle
offentlige dokumenter kan signeres bade av styreleder og daglig leder,
begge to eller alene.

Daglig leder har fullmakt til 8 inngd avtaler, begrenset oppad til NOK
50.000. Avtaler over dette ma bdde styreleder og daglig leder signere. Alle
offentlige dokumenter kan signeres av styreleder og/eller daglig leder.

§ 15 Det skal avholdes styremgte ndr minst 2 styremedlemmer forlanger det.

§ 16 Styret skal behandle alle saker som kommer inn til &rsmetet for fristens
utlep, og avgi grunngitt innstilling til arsmetet.

Alle saker som kommer inn til arsmgtet innen fristens utlgp, skal
behandles av styret som fremlegger innstillingen for arsmatet.

§ 17 Styret stdr fritt til & oppnevne de komiteer og utvalg det finner
hensiktsmessig, og til a velge foreningens representanter i ulike
sammenhenger.

I
§ 18 Styret plikter 8 fore referat fra alle mgter.

§ 19 Hovedstyre og Fagradet samarbeider ved at NFCFs leder deltar p3
Fagradets mgter og at Fagradets leder deltar pa hovedstyrets moter.
Begge med tale- og forslagsrett, men ikke stemmerett.

Hovedstyret og Fagradet samarbeider ved at styreleder og daglig leder
deltar pa Fagradets mater, og at Fagradets leder deltar pa hovedstyrets
megter.

Begge har tale- og forslagsrett, men ikke stemmerett.

§ 20 Hovedstyret og regionstyrene skal fgre regnskap over alle foreningens
inntekter og utgifter. Det skal gjores opp status pr. 31.12 hvert ar. Det
kreves styrevedtak for & belaste foreningen med utgifter utover det som
lzper til daglig drift. Hovedstyret og regionstyrene, eller den det
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bemyndiger, skal oppbevare foreningens eiendeler pd en betryggende
mate.

Hovedstyret og regionstyrene skal fare regnskap over alle foreningens
inntekter og utgifter. Det skal gjgres opp status pr. 31.12 hvert ar.
Hovedstyret og regionstyrene, eller den det bemyndiger, skal oppbevare
foreningens eiendeler pa en betryggende mate.

ADMINISTRASIJONEN

§ 21

Daglig leder rapporterer til hovedstyret. Det skal foreligge en
stillingsinstruks utformet av hovedstyret. Den skal inneholde ansvar for
daglig drift av foreningen som gkonomiansvar, representasjon,
koordinering, myndighetskontakt, kommunikasjon internt og eksternt,
interessepolitisk arbeid, mediakontakt, fundraising, stettefunksjon for
hovedstyret og regionene.,

Hovedstyret foretar ansettelse og oppsigelse av daglig leder.

Hovedstyret foretar ansettelse og oppsigelse av daglig leder.
Daglig leder rapporterer til hovedstyret. Det skal foreligge en
stillingsinstruks ihht. vedtatt strategidokument.

REVISJON

§ 22

Felgende revisjonsoppgaver skal utfares:

« Revidere arsregnskapet, herunder kontrollere eksistens av
foreningens eiendeler.

= Utfgre kontrollhandlinger og attestasjon knyttet til sgknader om, og
bruk av, offeptlige og private tilskudd, der det er krav om det.

» Eventuelle andre kontrollhandlinger.

Revisjonsoppgavene utfgres av registrert eller statsautorisert revisor der
dette er myndighetspalagt eller kreves av andre, jfr. § 9c¢.

Andre revisjonsoppgaver utfgres av intern revisor i hovedforeningen og i
de respektive regionene, jfr. § 9d.

VALGKOMITEEN

§ 23

Valgkomiteen skal fgr 8rsmatet framlegge forslag til kandidater ved
samtlige valg som vedtektene foreskriver, unntatt kandidater til
valgkomité, jfr. siste avsnitt.
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Alle som innstilles skal pa forhand ha gitt sitt samtykke til & stllle til valg.
Valgkomiteens innstilling skal foreligge senest 14 dager far arsmﬂtet
Innstillingen ber ta sikte pa en styresammensetning som sikrer bide
fornyelse, kontinuitet og geografisk spredning.

Sittende styre skal, fgr drsmotet, innstille ny valgkomité.

Far drsmgtet skal styret innstille til ny vaigkomité,

MEDLEMSKAP. MEDLEMMERS RETTIGHETER OG PLIKTER

§ 24

§ 25

§ 26

§ 27

NFCF er 8pen for alle som vil bidra til foreningens formal, jfr. § 2.
Medlemskap er individuelt og frivillig.

Det er tre kategorier medlemskap:
1. Hovedmedlem: Personlig medlem.

2. Husstandsmedlem: Person med samme adresse som personlig
hovedmedlem.

Kontingenten fastsettes av arsmgtet i hovedforeningen, jfr. § 8.

3. FEresmediem: Fritatt for kontingent. A£resmedlemmer har ikke
demokratiske rettigheter.

Ethvert initiativ for 8 skaffe penger til NFCF skal godkjennes av
hovedstyret eller regionstyret fgr det iverksettes.

Ethvert initiativ for 8 skaffe penger til NFCF, av andre enn foreningens
admlnlst'raSJon, skal godkjennes av hovedstyret eller regjonstyret far det
iverksettes.

Styret kan utelukke et medlem som overtrer NFCFs vedtekter eller ved sin
opptreden skader foreningen. Avgjgrelsen kan ankes til &rsmgtet.

ENDRING AV VEDTEKTER

§ 28

Endringer i NFCFs vedtekter kan kun foretas av arsmgtet og krever 2/3
flertall. Forslag om endrlng av vedtekter ma vaere styret i hende senest 4
uker for 3rsmetet, og ma vaere sendt medlemmene senest 14 dager fgr
drsmptet.

OPPLOSNING

§ 29

Opplgsning av foreningen kan bare skje pa arsmgtet og med 3/4 flertall.
Forslaget om opplgsning ma vaere medlemmene i hende senest 3 maneder
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fgr arsmptet. Etter vedtak om oppl@sning skal rsmgtet fatte beslutninog
om hvem foreningens eiendeler skal tilfalle, Et eventuelt overskudd ma g3
til samfunnsnyttig arbeide

UNGDOMSRADET

§ Ul
Ungdomsradet har som formal 8 engasjere flere unge i foreningen, og skal
arbeide for & ivareta denne gruppens interesser, blant annet gjennom 2 fronte
unge med CF i og utenfor forenlngen og bidra til planlegging og gjennomfgring
av arrangementer for ungdom bade regionalt og nasjonalt.

Ungdomsradet har som formal & engasjere flere unge i foreningen. Det skal
arbelde for @ ivareta denne gruppens interesser gjennom:

- a fronte unge med CF i og utenfor foreningen

- bidra til planlegging og gjennomfgring av arrangementer for ungdom bade
regionalt og nasjonalt.

§U2
Ungdomsradet skal bestad av inntil 2 medlemmer fra hver reglon
Ungdomsradets representanter kan oppnevnes fra og med det aret de
fylles 15 til og med det aret de fyller 25. Unntaksvis kan representantene
vaere yngre, med nedre grense pa 13 ar.

N N
N =

Ungdomsradets representanter kan oppnevnes fra og med det aret de
fyller 15, tl| 0g med det aret de fyller 25. Unntaksvis kan representantene
veere to ar yngre eller to 3r eldre enn nedre og @vre grense.

§ U3
3.1 Ungdomsradets representanter oppnevnes av reglonstyrene, og tiltrer ved
. hovedforeningens arsmgte. De oppnevnes for, et ar av gangen, med
mulighet for gjenoppnevnelse.
3.2 Ved oppnevning bgr regionstyrene ta hensyn til best mulig kjgnns- og
alderssammensetning i ungdomsradet.

U4
4.1 Ungdomsradets leder har det overordnede ansvaret for ungdomsradets
arbeid, og velges av og blant ungdomsradets representanter pa fgrste
mgte etter oppnevning i hovedforeningens arsmete.

4.2 Koordinator har mete-, tale- og forslagsrett pa hovedstyrets meter.
Hovedstyrets leder har mgte-, tale- og forslagsrett p& ungdomsradets
mater.
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Leder har mgte-, tale- og forslagsrett pa8 hovedstyrets og fagradets mgter.
NFCFs daghg leder og styreleder har mgte-, tale- og forslagsrett pa
ungdomsradets mgater.

FAGRADET

8§ F1
Fagradet er et selvstendig organ tllknyttet NFCF. Fagradet skal ha et naert
samarbeld med hovedstyret i NFCF. Fagradet skal ha minimum 2 meter
per ar. Fagradet skal fare referat over sin vnrksomhet med kopi t||
hovedstyret i NFCF. Senest 14 dager for NFCFs arsmete skal fagradet
levere sin arsmelding.

Fagradet er et selvstendig organ tilknyttet NFCF. Fagradet skal ha et naert
samarbeid med hovedstyret og daglig leder i NFCF. Fagradet skal ha
minimum 2 mgter per ar. Fagradet skal fgre referat over sin virksomhet,
med kopi til hovedstyret i NFCF og daglig leder i NFCF. Senest 14 dager far
NFCFs arsmgte skal fagradet levere sin arsmelding.

§ F2
Fagradet skal vaere radgivere for NFCF, forenlngens hovedstyre og daglig
leder, i alle saker som har faglige aspekter Fagradet skal arbeide for en
best mulig helhetlig behandling av alle personer med CF i Norge. Fagradet
bgr vaere representert i internasjonale mgter og kongresser som vedrgrer
CF.

8 F3
Fagradet skal bestd av sju medlemmer. Medlemmene velges for 2 ar av
gangen av arsmgtet i NFCF. Minst tre leger skal vaere mediem, derav en
som behandler voksne med CF og en som behandler barn med CF. Andre
yrkesgrupper som behandler CF skal vaere representert i fagradet Norsk
senter for cystlsk fibrose, NSCF, skal vaere representert i fagradet men
ikke med s& mange medlemmer atide danner et flertall i ridet.
Valgkomlteen i NFCF skal foresla kandidater til fagradet Kontsnwtet i
fagradet sikres ved at ikke flere enn 4 medlemmer star pa valg samtidig.

§ F4
Fagradet konstituerer seg selv og velger leder, nestleder og sekretzer.
Fagradets leder bgr ikke vaere ansatt ved NSCF.

§ F5
Fagrddets leder innkalles til NFCFs hovedstyremater. Ved forfall mater
nestleder eller sekretaer.
Leder i NFCF og koordinator i NFCFs ungdomsrad innkalles til alle moter i
fagradet

Fagradets leder innkalles til NFCFs hovedstyremgter. Ved forfall mater
nestleder eller sekretaer.
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Daglig leder og styreleder i NFCF, Ilkepersonskoordlnator og leder i NFCFs
ungdomsrad innkalles til alle mater i fagradet der de har tale- og
forslagsrett.

§ F6
NFCF fmansuerer fagrédets virksomhet. Fagrédet disponerer, pa vegne av
NFCF et arlig belgp som skal benyttes til faglige aktiviteter. NFCFs
arsmpte bestemmer starrelsen pa belgpet i forbindeise med
budsjettbehandlingen.

NFCF Fnansnerer fagradets virksomhet. Fagradet disponerer, pa vegne av
NFCF, et arlig belwp som skal benyttes til faglige aktiviteter. NFCFs
hovedstyre foreslar stgrrelsen pa belgpet i forbindelse med
budsjettbehandlingen.

LIKEPERSONER

§L1
OPPNEVNING

Likepersoner oppnevnes av hovedstyret for 2 ar av gangen, pa siste
styremgte fgr arsmpgtet. Kan gjenvelges.

Likepersoner oppnevnes av hovedstyret. De oppnevnes for 2 &r av
gangen, dette skal skje pa siste styremgte fgr arsmotet. Likepersoner kan
gjenvelges.

Likepersonskoordinator lager innstilling til styret i samarbeid med
regionlederne.

NFCF skal ha det antali !kepersoner styret til enhver tid bestemmer. |
Folgende minstekrav skal oppfylles:
+ Hver region skal ha minst 3 likepersoner
o Minst 2 skal vaere medlemmer i NFCFs ungdomsrad
+ Minst 2 skal veere transplanterte og ha personer bergrt av
transplantasjon som hovedomrade
s @vrige likepersoner kan selv ha CF, vare forelder, partner eller ha
annet naart forhold til en med CF

NFCF skal ha det antall likepersoner hovedstyret til enhver tid bestemmer,
Det skal tilstrebes en helhetlig sammensetning av likepersoner, bade med
tanke pa alder, geografisk lokasjon, diagnose (CF og PCD), rolle og
erfaringer.

Falgende minstekrav skal oppfylles:
e Hver region skal ha likepersoner
o Det skal veere likepersoner med PCD eller bergrt av
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» Det skal veere transplanterte og/eller er personer som er bergrt av
transplantasjon som hovedomrade

o @vrige likepersoner kan selv ha CF, veere forelder, partner eller ha
annet neert forhold til en med CF

§L2
OPPGAVER 0G VILKAR

2.1 Likepersonarbeidet er frivillig og ulgnnet.

2.2  En likeperson skal stille seg tilgjengelig for & dele erfarlnger overfor
mennesker som onsker 8 snakke med noen om det & leve med CF.

Likepersoner skal stille seg tilgjengelige for a dele erfarlnger overfor
mennesker som gnsker d snakke med noen om det & leve med CF.

2.3 Likepersoner skal | lgpet av de to fagrste 8r i vervet gjennomgz?] FFOs
likepersonkurs eller annen relevant opplaering.

2.4 Llikepersoner skal delta pa NFCFs &rlige likepersonkonferanse, som
arrangeres fredag for arsmetet. I tillegg forventes det at likepersonene
deltar ved regionenes ulike arrangement og dokumenterer
likepersonarbeidet.

§ L3
FINANSIERING

NFCF dekker likepersonenes utgifter slik:

o Sentralt: Opplaerings- og arsmetehelg inkludert
likepersonkonferanse og FFOs likepersonkurs. I tiliegg dekkes
utgifter tilknyttet oppdrag, for eksempel telefon, porto- og
reiseutgifter og utgifter ved eventuelt tiltak eller aktivitet

e Regionene: Dekker utgifter knyttet til regionale arrangement.

NFCF dekker falgende utgifter for likepersoner:
« Opplaerings- og arsmetehelg inkludert likepersonkonferanse
o FFOs likepersonkurs
o Itillegg dekkes reiseutgifter og utgifter ved eventuelle tiltak eller
aktivitet
» Regionene dekker utgifter knyttet til regionale arrangement

§ L4
LIKEPERSONKOORDINATOR
4.1 leepersonskoordmator oppnevnes av hovedstyret etter forslag fra

likepersonene for 2 8r av gangen og skal vasre bindeledd mellom
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hovedstyre og likepersoner og samarbeide med styret i alle relevante

saker.

Likepersonskoordinator oppnevnes av hovedstyret for to ar av gangen.
Koordinatoren skal veere bindeledd mellom hovedstyret, daglig leder,
fagradet og likepersoner. I tillegg skal koordinatoren samarbeide med
hovedstyret og administrasjonen i alle relevante saker.

Likepersonskoordinator skal:

delta pa styremoter etter innkallelse og kan deita pd styremoter p&
relevante saker etter eget gnske. Likepersonskoordinator har tale-
og forslagsrett pa styremgter,

tilrettelegge for at likepersoner gjennomforer FFOs likepersonkurs
eller tilsvarende.

veere ansvarlig for arlig likepersonkonferanse.

pase at likepersonsarbeid dokumenteres i trad med retningslinjer
gitt av offentlig myndighet. Oppgaven utferes i samarbeid med
regionlederne.

delta pa styrempter etter innkallelse og kan delta pa styremegter pd
relevante saker etter eget gnske. Likepersonskoordinator har tale og
forslagsrett pa styremgter.

delta pa fagradsmpter etter innkallelse og kan delta pd fagrddsmater
pa relevante saker etter eget pnske. Likepersonskoordinator har tale
og forslagsrett pa fagrddsmeter.

tilrettelegge for at likepersoner gjennomfgrer FFOs likepersonkurs
eller tilsvarende.

vaere ansvarlig for arlig likepersonkonferanse.

pase at likepersonsarbeid dokumenteres i trad med retningslinjer gitt
av offentlig myndighet. Oppgaven utfgres i s?marbeid med
regionlederne
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Forslag NFCF budsjett 2023

OAK

Inntekt: Sum 2022
BUFDir 930 000 | Basert pd 2022 tall

Medl.inntekt 230000 | Basert pd 2022 tall

Vertex 150 000 | Forutsatt fagseminar H-23

Vertex 2 50 000 { Logo nettsider

Chlesi 150 000 | Forutsatt fagseminar H-23

Chlesi 2 50 000 | Logo nettsider

Viatris 40 000 | Logo nettsider

Stiftelser ifm aktiviter 100 000 | Forutsatt at vi utvikler et spkbart arrangememt

Egenandel Oppl/arsm@tehelg 80 000

Funkis 30000

GaverfVipps &0 000

MVA 150 00O

[Totalt Inntekt 2020000 1423 503
|Kostnad:

Inkl fagseminar H-23 for helsepersonell dekket av samarbeidspartnere kr

Medl.tiltak Oppl/arsmate/hpstarr 650 000 300.000
[Fagridet 45 000 | Dette ble gkt en del § 2022. Er dette den nye normalen? [ kr 25 000 i 2021)

Nye nettsider 300000

Lonn, porto & telefon, kontorreky, kontorleie, div lisenser, styremaler, reiser,

Driftskostnader 1 450 000 |ungdomsrad/akdivitet, revisjon, honorar, arbg.avg, gaver/premler 1215 000
Informasjon 200 000 |Spartingspariner interessepalitikk 353 000
Kommunikasjon 120000 |Div kampan|erfaktivitet for & holde Interessen oppe for med! skap

Nye brosjyrer/info.plakater 50000

Tilskudd regionene 110 000 |Driftsmidler, mva 95 000
Div medlemsskap 24 000 |FFO, Funkis, Unge funksjonshemmede, CFEuropa, Fundraising Norge 23700
Internasjgnalt samarbeid 25 000 |CF kongress 24 300
Annet | 40 000 |Overferte vippsgaver, gabyrer

Totalt kostnad 3 014 000 3321665
Driftsresultat - 994 000 1898 162

Vi har ca kr 8,5 mill pa konto.




Valgkomiteens innstillinger NFCF 2023

Hovedstyret

Styreleder Hilde Nyberg

Nestleder Jan Olav Reffhaug
Styremedlem Inger Karin Natlandsmyr
Styremedlem Jgrgen Seliussen
Styremedlem Gro Lereggen
Varamedlem Thea Wells

Fagradet

Medlem overlege Atle Riise

Medlem overlege Heidi Grundt,

Medlem klinisk sykepl.spes. Ellen ). Hunstad
Medlem fysioterapeut Mona Lund Veie
Medlem overlege Bjgrn Skrede

Medlem overlege Ketil Mevold,

Medlem lungesykepleier Merete Austnes

Revisjon

Revisor: Alpha revisjon

Intern revisor: Renathe Jenssen

Vara for intern revisor: Eli-Karin Wiberg

Bergen 29/3-23

Valgkomiteen

Trine Mgrk Fossen

Marianne Meland @degard

Bjgrghild Breistein, Leder valgkomiteen
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Velges for 1 ar
Ikke pa valg
Velges for 2 ar
Ikke pa valg
Velges for 2 ar
Velges for 2 ar

ikke pa valg
Ikke pa valg
Ikke pa valg
Ikke pa valg
Gjenvalg 2 ar
Gjenvalg 2 ar
Nytt medlem

Gjenvalg, 1 ar
Gjenvalg, 1 ar
Gjenvalg, 1 ar
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