
Norsk forening for cystisk fibrose

Innkalling årsmøte søndag 23. april 2023 kl 10.00
Sted: Thon hotell Oslofjord, i Sandvika.
Teamsdeltagelse for de som har meldt seg på det. Lenke til møtet blir sendt til oppgitt
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1. Godkjenning av innkalling og saksliste
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3. Årsmelding 2022

a. Hovedforeningens årsmelding
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4. Revidert regnskap 2022
a. Hovedforeningen NFCF
b. Trivselsfondet

5. Fastsette årskontingent 2024
6. Forslag vedtektsendringer
7. Budsjett 2023, til orientering
8. Valg ihht §9 i vedtektene

a. Valgkomiteens innstillinger
9. Fastsettelse av tid og sted for neste årsmØte
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Manlanne Meland Ødegård Kurt Helge Sjursen Christian Law!ey lngvild Kårvaffi Hilde Nyberg
2023-03-24 2023-03-24 2023-03-25 2023-03-25 2e23-a3-26i
Terje Dalhaug
2023-03-26

Hovedstyrets årsmelding 2022 (totalt 12 sider)

Virksomhetens art og hvor den drives
Norsk forening for cystisk fibrose (NFCF) er en pasientforening med hovedkontor i Bærum. CE
foreningen har fire regioner: Nord, Midt, Vest og Sør-Øst. Tillitsvalgte er spredt over hele landet.

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

Tellende medlemmer i NFCF
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BankID Signing
Crelhe Enga Karlsen
2023-03-24 kÇ;

BankID Signing
Jan Olav Refffiaug
2023-03-24

Året 2022 generelt fortsetter slik 2021 ble avsluttet med uforutsigbarhet grunnet fortsatt
Covidl9/Koronapandemi. I tillegg kom det mutasjoner som skapte ny usikkerhet med nedstengning
og restriksjoner, gjennom året i hele eller deler av landet. Hovedstyret tok, med støtte i Fagrådets
innspill, tidlig i året en beslutning om at alle møter og/eller tiltak skulle skje digitalt. Vi måtte følgelig
avlyse de fleste av våre fysiske medlemsarrangementer, både sentralt og regionalt.
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Av våre 1055 medlemmer er hovedmedlemmer den største gruppen, se fig under.

Medlemmer 2022 - per medlemsype
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Norsk forening for cystisk fibrose

Vi har medlemmer i alle landets fylker og er fordelt på våre 4 regioner, som følger:

Medlemmer 2022- per region

i

• Midt • Nord • Sør-Øst Vest

NFCFS hovedstyre 2022
Hovedstyret har i 2022 hatt 9

Hovedstyret:
Styre leder
Nestleder
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem
Region Nord
Region Midt
Region Vest
Region Sør-Øst
Varamedlem
Sekretær for hovedstyret:
Daglig leder

medlemmer, samt i vara.

Hilde Nyberg
Jan Olav Reffhaug
Kurt Helge Sjursen
Jørgen Seliussen
Inger Karin Natlandsmyr
Terje Dalhaug
lngvild Kårstad
Christian Lawley
Henriette Schanche (Grethe Enga Karisen overtok i november)
Gro Lereggen

Ellen Damhaug Scheel

Andre møtedeltagere:
Leder NFCFs fagråd
Nestleder NFCFs fagråd
Like person koord i nator
Regnskap og medlemsservice
Kom m u ni kasj onsa nsva rlig
Ungdomsrådsrepresentant

Mona Lund Veie
Ellen Julie Hunstad
Synne Wiberg
Hårek M Hansen
Sharon Gibsztein
David I. Vang

Det har i 2022 vært avholdt 7 styremøter, herav 6 på Teams og i fysisk møte i november, på Scandic
Hell, Trondheim. Der ble strategiforslaget diskutert videre og konkrete tiltak besluttet. Det har vært
92 styresaker i løpet av året, inkludert informasjon fra regioner, Fagråd, Ungdomsråd og
Li kepersonskoord i nator.

Utland
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Norsk forening for cystisk fibrose
NFCF er godkjent som lotteriverdig organisasjon og er registrert i Enhetsregistret og
Frivi II igh etsregistret.

Pen gegaver

Facebook donasoner: Vi har fremdeles utfordringer med tilgang til donasjoner via facebook. Det kan

antageligvis ikke løses og ny facebook-konto må vurderes.

Pengegaver: Vi mottok gaver for totalt kr 59 218 herav kr 56 068 via Vipps. Fordeling pr mnd vises i

figuren under. Det er tydelig at våre kampanjer i SOME (på våren, senhøst og jul) minner folk på å gi

gaver fortrinnsvis via Vipps, som vi kan se ut fra søylene i mars, august og desember.
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Interessepolitisk arbeid

Interessepolitisk gruppe (IPG) består av styremedlem Jørgen Seliussen, styremedlem Inger Karin
Natlandsmyr, kommunikasjonsansvarlig Sharon Gibsztein og daglig leder Ellen Damhaug Scheel. De
har jobbet med interessepolitiske saker gjennom hele året.

Årsaksbehandlende medisin (Kaftrio) har vært en hovedsak også i 2022. Etter intens jobbing fra vår
side, både i HOD (helse- og omsorgsdepartementet) der daglig leder blant annet hadde møte med
statssekretær 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. april2022,
for alle aktuelle over 6 år.
Styret vil med dette takke alle våre medlemmer for stort engasjement og ikke minst de som sto frem
i media (både i våre egne kanaler og riksdekkende) og fortalte sin historie. Uten dem ville nok
kampen tatt enda lenger tid.

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

Gjennom resten av året har vi kontinuerlig jobbet med bl.a.:

• Samarbeid med Kreftforeningen og 40 andre organisasjoner for raskere og bedre
godkjenningsprosesser innen Nye Metoder. Tiltaket ble initiert av Kreftforeningen og NFCF i
fellesskap.
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Norsk forening for cystisk fibrose
o Det endte opp med møte med helseminister Kjerkol, der NFCF ved daglig leder og

Kreftforeningen ved generalsekretæren holdt en appell og overleverte 110 000
underskrifter med krav om raskere og bedre godkjenningsprosesser for nye
beh a nd li ngs måter.

• Det er 17% av mennesker med CF over 6 år, som ikke kan nyttiggjøre seg Kaftrio, grunnet
annen niutasjon. Vi har jobbet med å synliggjøre dette og hatt dialog med produsent og CF
senteret om hvordan vi kan påvirke prosesser for å få frem medisin også til disse.

• VI har gjennom året holdt tett kontakt med helsepolitikere som Tone Trøan fra Høyre (leder
av Stortingets helsekomité), stortingsmedlem Truls Vasvik (Ap) og Sylvi Listhaug (FrP). Ny
representant fra SV, Mariam Hussain har vi ikke klart å få kontakt med i 2022,

• Daglig leder Ellen Damhaug Scheel ble oppnevnt av FF0 som deltager i deres Helseutvalg, der
aktuelle arbeid i komiteer og arbeidsutvalg, oppnevnt av HOD, blir diskutert og kommentert.

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

Under legemiddelfirmaet Chiesi sitt nordiske møte i Oslo 29. mars, var Ellen Damhaug Scheel invitert
for å fortelle 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 ogvedlikeholde kontakt med aktuelle personer og aktører, som Nasjonalt
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD), Norsk senter for cystisk fibrose (NSCF),
Koalisjonen for sjeldne diagnoser, Forum for sjeldne diagnoser i FF0 og smågruppeforum i FF0..

NFCF har gitt høringssvar i relevante høringer fra myndigheter og følger kontinuerlig med på
forskning, relevante saker og ander aktuelle temaer.

CF-foreningen får jevnlig forespørsler om å delta i råd, utvalg og som paneldeltager i diverse
konferanser.

Prosjekter
CF-foreningen søkte stiftelsen DAM om midler til et pårørendeprosjekt, men fikk avslag. Avslag blir
ikke begrunnet.

I

Informasjonsarbeid

Befolkningen fikk også i 2022 kjennskap til cystisk fibrose og behovet for ny medisin.
I perioden januar-mai var Kaftriokampen hovedfokuset for informasjons- og
kommunikasjonsoppgaver, med stort engasjement og aktivitet i våre sosiale medier; bl.a. en rekke
mediesaker, politiske initiativ og ekstern underskriftskampanje. I andre halvår har vi formidlet saker
fra media og enkeltpersoners sosiale medier med personlige brukererfaringer med Kaftrio. Det er
viktig å vise omverdenen resultatet av det de har bidratt til, samt å vise at Kaftrio fungerer så bra i
den virkelige verden som både vitenskapelige studier, norsk CF-helsefagmiljø og vi tidligere har
fremført. Samtidig viktig å vise frem at det fremdeles er 17 prosent av CF-pasienter som ikke har
tilgjengelig CFTR- eller årsaksbehandling.
Etter at Kaftrio ble godkjent 25. april og tatt i bruk fra 1. juni, så vi en tydelig nedgang i engasjement
og rekkevidde på våre sosiale medier. Dette er en forventet utvikling, hvorvi går fra å være
interessante for en større del av omverdenen enn vi er vant med, til at engasjementet går tilbake,
også i egne rekker.

I forbindelse med krigshandlingene i Ukraina fulgte vi oppfordring fra CF Europe og ECFS, og laget
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Norsk forening for cystisk fibrose
vippsinnsamling. Vi overførte NOK30000 til CF Europe som viderefordelte midlene til det ukrainske
CF-miljøet. Som respons på vår innsamling, valgte et norsk medisinfirma å overføre NOKSO 000 til
samme formål.

Øvrig markering og informasjon: Markedsført webinar om vårt Stiftelsen Dam-støttede webinar om
psykisk helse, markert 10-årsjubileum for innføring av nyfødtscreening for CF, markert
testamentgaven fra Kjeld Karisen, tildeling forskningsstipend fra FFCF, ECFS-konferanserapport fra
CF-senteret, vist vårt pågående interessepolitiske arbeid, inkludert Arendalsuka.
Faste markeringer på våre SoMe: Valentindagen for Stiftelsen organdonasjon, Sjeldendagen,
samenes nasjonaldag, Trivseisfondutlysningen, Kvinnedagen, påske, 17. mai, jul og nyttår. Som
tidligere år også formidlet kurs og informasjon fra Norsk senter for cystisk fibrose.

Med et bredere publikum, har det i første halvår vært mer temperatur i våre kommentarfelt. Dette
har blitt overvåket og enkeltkommentarer slettet.

Våre infokanaler er facebook CFNorge, instagram cf norge og cfnorge.no.
voutube CFNorge har i 2022 vært lite brukt.
Våre generelle rnålgrupper er CF-miljøet, politikere og beslutningstagere, og den generelle
befolkningen.
På våre facebookgrupper Cystisk fibrose og Voksen med CF har vi fulgt opp spørsmål og bekymringer
fra våre medlemmer om Kaftrio og andre aktuelle temaer. Henvendelser via facesiden og insta’en
besvares, telefoniske henvendelser likeså.

Kampanjer
Frem til april kjørte vi hardt på hvor lang tid Kaftrio-prosessen har pågått med ulike kraftfulle
egenutviklede animasjoner og illustrasjoner.
I oktober/november hadde vi Høstkampanje, i desember Julekarripanje. Formålet med kampanjene
er firedelt; være synlige, minne om hva CF-foreningen har oppnådd, at vi fremdeles trengs og
oppfordre til å vippse oss og støtte vårt arbeid. Høstvippskampanjen ble levert av Tanken Bak (nå
Frontkom), iulevippskampanjen delvis av Tanken Bak, delvis videreutviklet og levert av redaksjonen.
Vi promoterte en privat underskriftskampanje for Kaftrio. Den økte til nær 10000 underskrifter, etter
NFCF promotering på våre sider. Vi retter for øvrig en stor takk til initiativtager.
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utdrag fra kampanjen for Kaftrio (bilde i og 2), Høstkampanjen (bilde 3) og Julekampanjen (bïlde 4 ogs)
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Norsk forening for cystisk fibrose
Utvikling
Antall «Likes» Facesiden CFNorge -, 27% nedgang ukes siste året
Antallfølgere facebook 31.12.2022: 2115
Antallfølgere instagram 31.12.2022: 522 -* opp 3,5% fra 2021 (opp fra 504 i 2021, som
representerte økning på 20% fra 2021, altså økning to år på rad)

I løpet av året nådde vi (((rekkevidde)>) mer enn 204 067 med facebooksiden, nedgang på 20% (fra
2020 til 2021 hadde vi økning på 270 %), altså har vi beholdt svært mange av våre nye følgere.
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Topp syv saker i våre sosiale medier:
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De lukkede facebookgruppene: 23 nye medlemmer i familiegruppen. Voksengruppen har økt med 5

personer i 2022. Vi har et velprøvd og godt system for å ta inn nye gru
oppfordres til å melde seg inn i CF-foreningen.

ppemedlemmer. Alle

Youtubekanal CFNorge: Ingen nye produksjoner i 2022.

REKKEVIDDE Facebook, kurve til VENSTRE: Markant
høy topp i dagene rundt 25. april, da Kaftrio ble
godkjent av Beslutningsforum,
REKKEVIDDE Instagram, kurve til HØYRE: jevnere
rekkevidde gjennom året men markant topp i dagene
rundt 25. april. Nedgang rekkevidde F og I: hhv 20 og 2
prosent
SIDE- OG PROFILBESØK, Facebook og instagram:
samme utvikling som for rekkevidde. Nedgang side- og
profilbesøk FR og lnsta, hhv 8,5 og .16 prosent
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Norsk forening for cystisk fibrose
Mediesaker: En rekke mediesaker om Kaftrio og tilliggende temaer også i 2022. Vi har bistått, svart
ut henvendelser og deltatt i saker fra medier og journalister i flere forskjellige medier og på flere
plattformer. Samtlige saker har vært positive for oss, med et unntak; saken om privatsalg av Kaftrio
til Sverige. Saken ble effektivt og tydelig håndtert med intervjukommentar til NRKs Dagsrevyen, ved
daglig leder Ellen Damhaug Scheel, hvor vi tok avstand fra den type virksomhet. Tilhørende
publiseringer på vår nettside samt SoMe. Saken ga ikke videre negativ oppmerksomhet for CF

foreningen.

Vi har ikke utført nøyaktig telling av mediesaker om/med CF i 2022. En uformell opptelling tyder på
at antall mediesaker har vært svært høyt også i 2022, og vesentlig høyere enn i «normal-år» (pre
2020). Antall mediesaker i 2021 var 60-70. En rekke mennesker/familier med CF har også i 2022 stått
frem. Etter at Kaftrio ble tatt i bruk, har det i andre halvår vært mediesaker hvor enkeltpersoner med
CE som tidligere har stått frem, forteller om hvordan Kaftrio har endret deres liv.

Så langt vi har oversikt over, har det i 2022 vært mediesaker om CF/Kaftrio-saker i Bergensavisen,
Bergens Tidende, VG, Dagbladet, Dagens medisin, Se og Hør, Stavanger Aftenblad, Glåmdalen og
andre lokalmedier og en rekke saker i 21-sendingene hos TV?, samt nett. I tillegg NRK regional radio
og TV, NRK Dagsnytt og nrk.no7

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

Redaksjonens medlemmer

r
Kanal Ansvarlig
Nyhetsbrev, nettside, facebookside, Instagram, Sharon Gibsztein, redaktør
film samtlige kanaler, svare meldinger fra
facebooksiden
Moderering lukkede grupper på Facebook, lngvild Torkildsen, gruppemoderator
svare meldinger fra facebooksiden
Bindeledd mellom styret og redaksjonen, Jan Olav Reffhaug, nestleder hovedstyret
Tekniske oppgaver, nettside-publiseringer, Kurt Helge Sjursen, styremedlem hovedstyret
kalender
Moderering av PCD-gruppen på Facebook Elin Lysa

Likepersonarbeid
I 2022 har NFCF hatt 21 likepersoner som alle har ulik tilknytning til CF/PCD. Det er 20 likepersoner
som har erfaring fra CE, og en som har erfaring fra PCD. Det har lenge vært vårt mål å øke antallet
likeperson fra PCD-gruppa, men vi har ikke lykkes med dette foreløpig. Det er viktig at likepersonene
våre 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 nyfødtscreening, småbarnsperiode, skolealder og ungdom. Vi har unge voksne, personer
med erfaring fra studenttid og arbeidsliv. Vi har også partnere til personer med CF, og vi har CF-ere
som er transplantert.

Etter flere år med pandemi har flere regionale aktiviteter blitt avholdt i 2022. I region midt ble det
avholdt læringshelg hvor flere likepersoner deltok, I region sør-øst har de avholdt sin årlige
aktivitetsdag i Tusenfryd hvor likepersoner var med, og presenterte seg og likepersonsarbeidet i
foreningen. Ettersom årsmøtehelgen, som var planlagt i august, måtte avlyses ble det ikke arrangert
fysiske likepersonskurs i år heller. Det ble avholdt et digitalt likepersonskurs som ble avholdt via
Teams en kveld i januar 2022. Dette var siste webinar i en rekke på totalt fire samlinger som ble
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Norsk forening for cystisk fibrose
avhold med DAM-midler (de tre første avholdt i 2021). På denne kvelden deltok fagrådet som
informerte om sitt arbeid i foreningen. Det var også diskusjon om hvordan vi kan forbedre
likepersonsarbeidet i foreningen, og hvordan vi kan gjøre tilbudet mer kjent for våre medlemmer.

Fremdeles skjer det meste av foreningens likepersonsarbeid på digitale flater, både i sosiale mediere,
telefon, SMS og e-post. Det har også i 2022 vært stor aktivitet på CF-foreningens facebookgrupper og
flere likepersoner har deltatt i erfaringsutvekslinger. Facebookgruppene Primær 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 år, med godkjenning av nye behandlingsformer for CF i Norge. Likevel er det
viktig at likepersonstjenesten skal være et tilbud som favner alle våre medlemmer. Likepersonene får
spørsmål om alle faser i livet, fra spedbarnstiden, til overgangsfaser i barnehage og skoleårene og inn
i voksenlivet. Vi ønsker å imøtekomme alle behov våre medlemmer har, både de som opplever en ny
og friskere hverdag etter oppstart av nye medisiner og de som enda ikke kan benytte seg av nye
behandlingstil bud.

Regionene
Regionene er egne juridiske enheter med individuelle organisasjonsnumre. De har egne styrer og
egne årsmØter Det henvises til deres årsmøteprotokoller. Alle regioner har avholdt digitale årsmøter
for året 2022.
Regionene driver virksomhet rettet mot regionale medlemmer, som likepersonaktiviteter, opplæring
og trivselstiltak.
Grunnet Koronapandemien har mange planlagte fysiske aktiviteter blitt avlyst eller utsatt til senere, i
samtlige regioner.

NFCFS fagråd
NFCFs fagråd leverer egen årsmelding. Mona Lund Veie var leder for fagrådet i 2022.

NFCF ungdomsråd
Ungdomsrådet har i 2022 bestått av seks medlemmer:

Region Nord Ingen

Region Midt Viljar Natlandsmyr
Gunnar Nyberg Hansen

Region Vest David InstebØ Vang
Bernhard Hope

Region Sør-Øst Mina Marie Enga Karlsen
Thea Ravnåmo

Gunnar Nyberg Hansen, Mina Marie E.Karlsen, Thea Ravnåmo og Viljar Natlandsmyr, deltok på
styremøtehelgen 1november, der de presenterte forslag for ungdomsaktiviteter.
Ellers har ungdomsrådsaktiviteten dessverre vært minimal det siste året. Her er det selvfølgelig flere
faktorer som spiller inn som Koronapandemien, sykdom, erfaring og andre aktiviteter som
medlemmene holder på med.

Primær cilie dyskinesi (PCD)
Elin Lysa er hovedmoderator på 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 nære pårørende
• 3 avslåtte forespørsel - ikke svart på spørsmål eller PCD er ikke konstatert.
• i slettet innlegg av moderator da det var et bilde som ikke passet seg.
• i medlem har fått advarsel av moderator om ekskludering som medlem.
• De aller fleste innlegg fra medlemmer er med navn.

• Det har vært anonymt innlegg.
• Det er i perioder lite aktivitet fra medlemmer.

• Når det er aktivitet, er det gode og fine innlegg/innspill.

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

Konferanser 2022
• ELF/EMBARC - bronkieektasier online 27. mars
• REAT PCD/ELF - PCD pasienter og pårørende 2. og 3. desember

Invitasjon til undersøkelser 2022
• BEAT PCD ERS CRC - pasientopplæring januar

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

Alle aktiviteter nevnt over, har vært annonsert på fb gr og det har vært god deltakelse på alle.

Opp!ærings- og årsmøtehelq
Fysisk Opplærings- og årsmøtehelg ble dessverre også avlyst i 2022, grunnet Koronapandemien.
Årsmøtet ble avholdt på Teams onsdag 27. april, med 32 stemmeberettigede deltagere.

CF-pris og NFCF Trivseisfond
CF-prisen I
Prisen ble ikke utdelt i 2022.

Trivselsfondet 2022:
Hovedstyret overførte NOK 500.000 til TF fra arven fra Kjeld Karlsens dødsbo. Dette for å bygge TF
egenkapital og dermed øke den økonomiske evnen for tildelinger, på sikt.

Tildelinger 2022: Digitalt søknadsskjema ble videreført i 2022. Det kom inn 18 søknader. 14 ble
innvilget, med samlet beløp kr. 65.000.

Følgende kriterier lå til grunn:
1. Medlem i 2022.
2. Ikke fått tildelt før; Må ha vært med medlem i minst 4 av de siste 10 årene.
3. Har fått tildelt før: Har vært medlem de siste 4årene — og det er minst 4 år siden forrige tildeling.
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Norsk senter for cystiskfibrose (NSCF)
NSCF er en viktig samarbeidspartner for NFCF.

Formell brukermedvirkning foregår via senterrådet, NFCF var representert ved daglig leder og
fagrådsleder, Inger Karin Natlandsmyr (representant for brukere over 18 år), Gro Lereggen
(representant for brukere under 18 år), Terje Dalhaug (vara). Vi har ikke hatt representant for
ungdom i 2022.
Senterrådet har avholdt ett digitalt møte tirsdag 1. februar, ett hybrid (deltagere både digitalt og
fysisk) tirsdag 22.november og ett rent fysisk møte tirsdag 31mai, på Radission Blu på Gardermoen.
Senterrådets leder er Inger Karin Natlandsmyr.

NSCF samarbeider med NFCF om faglige bidrag ved arrangementer og NFCF anser å ha et meget godt
samarbeid og god løpende dialog med NSCF. Referat fra møtene er tilgjengelig på nettsidene til
NSCF.

Tidligere styreleder i NFCF Ann Iren Kjønnøy er CF-foreningens representant i styret i CF-registeret.

Internasjonalt samarbeid
NFCF er medlem i CF Europe. Det ble avholdt møter under CFEur kongressen i Rotterdam 7. og 8.
juni, med hovedtema <(Tilgang til medisiner» og presentasjon av en europeisk undersøkelse
gjennomført både blant helsepersonell og pasienter. Daglig leder Ellen Damhaug Scheel deltok fra
Norge.

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

Stiftelsen Forskningsfondet for CF
NFCF ga Forskningsfondet NOK 1 mill i 2022, for å bygge deres egenkapital, som på sikt muliggjør
midler til forskning.

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

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

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

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

Stiftelsen Organdonasjon (50)
NFCF er en av 5 pasientorganisasjoner som står bak Stiftelsen Organdonasjon (Sa). I perioden 2021-
2022 er Ellen Damhaug Scheel styremedlem, med Hilde Nyberg som vara. Man Ellefsen-Martinsen er
NFCFs medlem i representantskapet i SO, med Hårek 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 vår
offisielle Facebook-side CFNorqe. Det har vært informasjonsutveksling og flere samtaler mellom
daglig leder Ellen Damhaug Scheel og daglig leder i 50 Hege M. Lundin Kuhle. Det er også god dialog
og samarbeid mellom kommunikasjonsansvarlig i 50 Alexander Sekowski og vår Sharon Gibsztein.

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FF0)
NFCF er medlem av FF0 (Smågruppeforum) med Ellen Damhaug Scheel. Dette er en arena som kan
øve politisk press med en helt annen tyngde enn NFCF kan gjøre på egen hând.
Ellen Damhaug Scheel er styremedlem i FFOs hovedstyre for perioden 2021-2023. Inger Karin
Natlandsmyr er vara i Helsetilsynets brukerråd, oppnevnt av FF0 for perioden 2018-2022.
Ellen Damhaug Scheel representerer FF0 i SBONN og er vara i NNRD (Nordic network for rare
diseases) og har deltatt i flere møter med og for FF0.

Unge fii:i!. -J J?(i!i

NFCF er medlemmer i Unge Funksjonshemmede.

Funlcsjonshernmedes studiefarbund (FUNKIS)

NFCF er medlem i studieforbundet FUNKIS. Vi fikk tildelt kr 52.000 for læringshelg med hovedstyret,
ungdomsråd og fagråd på Hell/Stjørdal i november 2022.

Norges lnnsamlingsråd
CF-foreningen ble medlem i juni 2020 og har i 2022 deltatt på flere faglige seminar og
nettverksmøter.

Kontor
Vi leier et kontor i et kontorfellesskap i Rådmann Halmrastvei 14 i Sandvika (Bærum). I første omgang
har vi leieavtale ut 2022.

Samarbeidsavtale med Viatris (tidligere Mylan Healthcare NorwoyAS)
Samarbeidsavtalen med Viatris for 2022 er bygget på en oversiktlig og godkjent plan mellom partene
for kontoføring og bruk av midlene. Avtalen er i tråd med anbefalte retningslinjer mellom
Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FF0) og Legemiddelindustriforeningen (LMI). Mylan har logo
på CF-foreningens nettside. Viatris årlig tilskudd var kr 40.000.

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

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

Arbeidsmiljø
Styret mener arbeidsmiljøet i CF-foreningen er godt. Det har ikke vært skader eller ulykker.

Likestilling
Hovedstyret består av 5 kvinner (inkl vara) og 5 menn. Det er et klart flertall kvinner i regionstyrene.
16 likepersoner er kvinner, mens 4 er menn. Styret ser ikke at denne skjevfordelingen mellom
kjønnene er uttrykk for mangel på likestilling.
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Norsk forening for cystisk fibrose
Ytre miljø

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

Disponering av resultat
CF4oreningen oppnådde i 2022 et driftsresultat på NOK -1898 163, mot godkjent budsjett
NOK -3045870. Det positive avviket skyldes i hovedsak at det ikke ble igangsatt nye nettsider,
lærings- og årsmøtehelg ble ikke avholdt og admin.koordinator ble ikke ansatt. Dette også 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
Styreleder

Jan Olav Reffhaug
Nestleder

Inger Karin Natlandsmyr
Styremedlem

Kurt Helge Sjursen
Styremedlem

Jørgen Seliussen
Styremedlem

lngvild Kårvatn/Marianne M. Ødegård
Regionleder Midt

Christian Lawley
Regionleder Vest

Terje Dalhaug
Regionleder Nord

Grethe Enga Karlsen
Regionleder Sør Øst

Ellen Damhaug Scheel
Daglig leder
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NFCF fagråd årsmelding 2022 (tot. 2 sider)

Fagrådet etter valg på årsmøte 27.april -22 og konstituering 24. mai 2022:

Leder Mona Lund Veie, spesialist i fysioterapi, Sykehuset Levanger
Nestleder Ellen Julie 1-lunstad, klinisk sykepleierspesialist, Norsk senter for CF
Medlem/sekretær Marianne Bakkevig Lund, lungesykepleier, Stavanger

universitetssykehus
Medlem Ketil Mevold, barnelege, Nordlandssykehuset, Bodø
Medlem Bjørn Skrede, lungelege, Lungemedisinsk avdeling, DUS Ullevål
Medlem Atle Rosendahi Riise, lungelege, Haukeland universitetssykehus,

Bergen
Medlem Heidi Grundt, lungelege, Stavanger universitetssykehus
Medlem/NFCF Ellen Damhaug Scheel, daglig leder/NFCF
Medlem/NFCF David lnstebø Vang, koordinator Ungdomsrådet

Fagrådets møteaktivitet:

• Fagrådet var representert ved Ellen Julie Hunstad og Mona Lund Veie på det digitale
årsmøtet 2022.

• Fagrådet har avholdt 1 videomøte 24.05.22, og 1 fysisk/digitalt møte 11.11.22 på Stjørdal
i forbindelse med styremøtehelg NECE. I tillegg er det ført kommunikasjon pr e-post.

• Leder og/eller vara har deltatt på styremøter i NFCF. På Styremøteseminaret 12.11.22
deltok Fagrådet delvis på video og delvis fysisk.

• Fagrådet har vært representert i NSCF sitt senterråd og deltatt på møter med enten leder
eller nestleder.

• Fagrådet har gjennomført det siste av fire webinar i 2022, finansiert av DAM-stiftelsen.
Dette var en kompensasjon for opplæringsdagen som heller ikke i 2021 kunne
gjennomføres fysisk. I

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

Fagrådet har hatt noe redusert aktivitet. Det er jobbet med følgende saker:

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

• Nasjonal CF/PCD opplæringsdag høsten 2022, Thon Hotel Arena Lillestrøm — Kontakt
med LMS i Helse Sør-Øst var etablert og programmet var planlagt. Arrangementet måtte
beklagelig vis nok en gang avlyses på grunn av smittesituasjonen.

• Fysiske arrangement i regionene måtte avlyses etter Fagrådet vurdering på grunn av
risiko for smitte i den vedvarende situasjonen med covid-19 i 2022. Ønsket om å kunne



treffes fysisk har vært økende, men for å ivareta det enkelte medlems helse har de
fysiske arrangementene måtte utsettes.

• Fagrådets midler til fagutvikling for helsepersonell som arbeider med CF/PCD 2022
Fagrådsmidlene som ikke ble annonser i 2021 på grunn av pandemisituasjonen kunne
ikke overføres 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 søknad for deltagelse på den europeiske CF-kongressen i
Rotterdam.

• Henvendelser fra www.cfnorge.no — Fagrådet svarer på henvendelser fra pasienter,
pårørende og fagpersonell vedr medisinske og sosialmedisinske spørsmål, evt henviser
videre til andre fagmiljø.

• Nye webinarer: Ble ikke arrangert i 2022, men det planlegges webinar for høsten 2023.
Aktuelle tema er bl.a barn som pårørende, kvinnehelse og CF, ernæring og CFTR
modulatorer.

• Kaftrio-prosessen: Fagrådet ser positivt på at samme protokoll brukes ved sentrene både
i Oslo og i Bergen og følger med på effekt og erfaring som gjøres. Fagrådet støtter
anbefalingen om å opprettholde etablert behandling til mer erfaring er samlet.

• PCD: Fagrådet ser behov for at PCD bør få en faglig representant i fagrådet, og at en
representant inn i hovedstyret bør vurderes. Diagnosegruppen øker i antall, både blant
barn, ungdom og voksne. FagmiljØene er på Lungeavdelingen Ullevål (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 Fagrådet slik at Fagrådet kan utføre sitt mandat
som rådgivere for NFF, foreningens hovedstyre og daglig leder, i alle saker sor har
faglige aspekter og for at Fagrådet skal kunne arbeide for en best mulig total béhandling
av alle personer med CF i Norge.

• Fagrådet har godt samarbeid med NFCF redaksjonsgruppe, og i samråd publiseres det
informasjon til medlemmene på hjemmesiden, Facebook og Instagram.

• Koordinator for NFCF likepersonsordning blir nå kalt inn til Fagrådsmøter på lik line med
koordinator for ungdomsrådet og daglig leder i NFCF.

Levanger 26.03.23 Mona Lund Veie, Leder Fagrådet
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DRIFTSINNTEKTER
KONTINGENT

1,0 Kontingent
OFFENTLIGE TILSKUDD

2,0 Qriftstilskudd fra ButDir
SPONSORER

Andre sponsorer
PROSJEKTER

9,1 DAM P1 Samtaletjeneste
9,2 DAM P2 Inneaktiviet
93 DAM P3 Fagwebinar
9,4 DAM P4 Likepersonprosjekt

10,0 MVA kompensasjon
10,1 Gaver - vipps og annet
10,5 Diverse inntekter
SUM DRIFTSINNTEKTER

DRIFTSKOSTNADER I

TWSKUDD TIL REGIONENE

12,1 Driftsmidler
12,7 MVA kompensasjon til regionene

DRI FTS UTGIFTER

15,1 Porto & telefon
15,2 Kontorrekvisita & møterom
15,3 Medlemsregister lisens
15,4 Kontor
16,1 Styremøter
16,2 Reiser
16,3 Ungdomsråd / ungdomsaktivitet
17,0 Revisjon
18,0 Honorarer
18,1 Administrasjon og regnskap
18,2 Arbeidsgiveravgift
19,0 Gaver og premier

FAG RÅD ET

20,1 Fagrådet møter

Resultatregnskap 2022
Note 2022 2021

227 580 228 300

269 500
0

0 132000
0 227 500

0 134850
65222

8609 945
10 689 858

95000 106800
2 4890

25432
2 709

11559
80 899
30610

48 625 42
50 000 50

808 140 600
94467 85
3854 8

20 970 5967

98 196
73 771

9 173
I 692 454

138 000
18572

2 525
34 006
14274
51 493

236
27031

3 148
40 938
88500

640 841
72 898

2 745

0

Oan}dD Signing BarkiD Signing BankiD Signing

Q BaniID Signirig BankIO Signing
Ç)) Ellen Keroline Damhaug Schea Kurt Helge Sjursen Terje Dalhaug Marianne Melard ødegård Hilde Nyberg

V 2023-03-20 2023-03-20 2023-03-20 2023-03-21 2023-03-22

BankiD Sigring BankiD Signing BankID Signing BankID Signirig -

Ç) Grelhe Enga Karlaen Jorgen Seliussen Jan Olav Refffiaug Christian Lawley
2023-01-22 - 2023-03-22

- 2023-03-22 2023-03-22

O BarikiD Signing
4)) lngv’ld Kårvaln

0/ 2023.0324

Norsk forening for cystisk fibro

5,1
5,4

Viatris AS

2020

928 799

223 620

982 540 924

40000 40000

694

ANNET

(1)

(2) 40000

0
0

(3)
58 304

(4) 128820
I 423 503

68 000

175 000
120 000

0
0

Noter til driftsinntekter:
1) 565 hovedmedlemmer og 484 husstandsmedlemmer 2022. Totalt 1049 tellende medlemmer.

565 hovedmedlemmer 09490 husstandsmedlemmer i 2021. Totalt 1055 tellende medlemmer. Rekordl
551 hovedmedlemmer 09486 husstandsmedlemmer i 2020. Totalt 1037 lellende medlemmer.

2) Chiesi Pharma AB

3) Søknad avvist, da den ble sendt ener fristen.

4) Arv etter Kjeld Karisen utgjør kr. 124.800.

Note 2022 2021 2020

(1)

(2)

(3)
(4)

42 059
24651

7615
35312
12439
57063
19 128
17469

8 035
563
000
200
912
982
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20,2 Fagrådet, faglig utvikling 18074 0 0
KOMMUNIKASJON

21,3 Redaksjonskomiteen (5) 80120 32540 24525
22,1 Drift og service cfnorge.no 10063 8700 8700
22,2 Lisenser (6) 11793 11052 8239
22,3 Oppgradering av web-sidene 0 0 0
23,1 Kommunikasjon (7) 251 075 304 938 100 000

PROSJEKTER

24,0 DAM P1 Samtaletjeneste 0 269 903 175 000
27,0 DAM P2 lnrieaktiviet 0 0 120 000
41,0 DAM P3 Fagwebinar 0 132 366 0
42,0 DAM P4 Likepersonprosjekt 0 227 500 0

ARSMØTE OG CF-PRIS

25,0 Årsmøte digitalt og læringsdag (8) 0 0 6217
Overføres I 710 099 2 046 971 I 577 887

DRIFTSKOSTNADER Note 2022 2021 2020
Overført I 710 099 2046971 I 577 887
MEDLEMSKAP

28,1 FF0 10716 7098 10650
28,2 FUNKIS 3000 5 185 4990
28,3 CF Europa 2006 2090 2 189
28,4 Unge funksjonshemmede 2 500 2 500 2 500
28,5 Fundraising Norge 5468 5005 3412

INTERNASJONALT SAMARBEID

30,1 CF-Europa I CF-Kongress 24331 2268 0
ANNET

31,0 Trivselstiltak (9) 515 000 32000 0
31,5 Forskningsfondet (10) 1 015 000 0 0
32,0 Vipps-gaver overført andre (11) 30 000 40 000 48 500
33,0 Gebyrer 3 546 3297 3 337
36,0 Diverse! budsjettreserve 0 0 1 050
SUM DRIFTSKOSTNADER 3321 665 2 146 414 I 654 515

DRIFTSREULTAT -1 898 163 8 543 444 37 939
8 Renter! avkastning / verdistigning (12) 62291 6 651 12 073

ÅRSRESULTAT -1 835 871 8550095 50011

Noter til driftskostnader:

1) Mobiltelefon og dekning av mobilbruk utgjør kr. 21.931.

2) Kontorleie og fellesutgifter for de tre siste kvartalene 2022 (1 kvartal 2022 be betalt i 2021).

3) Honorar til styreleder, styremedlemmer inkl. regionledere og vara, likepersonkoordinator og fagrådsleder.

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

5) Dekker redaksjonelt arbeid med cfnorge.no og nyhetsbrev, samt moderatorer i lukkede grupper pà Facebook.
I 2021 ble en andel av redaksjonelle kostnader fart på DAM-prosjekter.

6) Lisenser SurveyMonkey, MS Office og Adobe Photoshop.

7) Konsutentijenester fra Rud Pedersen Publie Affairs Company Norge AS utgjør kr. 196.250.

8) Læringsdagen ble avlyst pga. korona. Arsmete ble gjennomført som nettmøte; derfor ingen kostnader i 2022 og 2021.

9) Overført kr. 500.000 til Trivselsfondet (andel av ar.’), samt kr. 15000 som andel av gaver/vipps.

10) Overført kr. 1.000.000 til Forskningsfondet (andel av arv), samt kr. 15.000 som andel av gaverMpps.

11) Overført kr. 30.000 til CF Europa; støtte til Ukraina.
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12) Renter, verdisligning, avkastning

Plasseringskonto Bank 54 524
PM

DNB Likviditet A fond 7 768

62 291
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61
85
63
B4
612

811

67
69

810

Jørgen Seliussen
styremedlem

Jan aav Reffhaug
neseder

Kurt Helge Sjursen
styremedlem

Terje Dhaug
leder region Nord

Chdsan La’Aey
leder region Vest

lnger Karin Natlandsmyr
styremedlem

Gretfie Enga Karisen
leder region Ser-øst

lng’ld Kàrvatn
leder reqion Mdt

Elen Darrtaug Scheel
dagig leder

Balanse
Note 31.12.2022 31.12.2021 31.12.2020

EIENDELER
Bank driftskonto (1) 254 493 190 336 147 512
Bank plasseringskonb (1) 7 729 876 9 475 353 1 521 928
Pengemarkedsfond (2) 588 923 581 155 577 928
Fordringer (3) 0 251 945 42 000
Bank skattetrekkskonto (1) 36 36 36
Sum eiendeler 8 573 328 10 498 824 2 289 405

EGENKAPITAL OG GJELD

Ec)enkapital (4) 8 555 116 10 390 987 I 840 892

Gjeld
Skyldig 0 89 625 100 000
Forskuddsbetaft koritngent 0 0 300
Forskudderte innbetalinger (5) 18 213 18 213 348 213
Sum gjeld 18 213 107 838 448 513

Sum gjeld og egenkapital 8 573 328 10 498 824 2289405

Noter til balansert
I) ØNO

2) ONG Likditet A

3) Lånt kr 42 000 til Tnselsfondet 2020; låner er gor1 opp’ 2022
4) Eg.nkaplI 2022 2021 2020

Egenkapital per 01 01 10 390 987 I 840 992 I 758 881

Acets resuua! 1 835 871 8 550 095 82 Oil

Egerapfll per 31 12 8 555 116 10 390 987 1 840 892

5) Foruddt.r1. innb.uIing.r

Gaer til framtid,9 dedkefl formål 18 213

18 213

Hovedstyret for NFCF

Hikie Nyberg
styreleder

15. mars 2023
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APHA REVISJON AS
Norsk Forening for Cystisk Fibrose — Revisors beretning for 2022

Til årsmøtet i
Norsk Forening for Cystisk Fibrose

UAVHENGIG REVISORS BERETNING FOR ÅR 2022

Konusjon
Vi har revidert årsregnskapet, som er satt opp etter kontantprinsippet for Norsk Forening for Cystisk
Fibrose. Årsregnskapet viser et underskudd på kr 1835 871. Årsregnskapet består av balanse per 31.
desember 2022 og resultatregnskap for regnskapsåret avsluttet per denne datoen,

Foreningen avlegger regnskapet etter kontantprinsippet. Etter kontantprinsippet foretas
inntektsføring av inntekter på innbetalingstidspunktet og ikke når de er opptjent. Utgifter blir
kostnadsført på utbetalingstidspunktet og ikke når de er påløpt. Hvis hensiktsmessig foretas likevel
noen periodiseringer. Foreningen er ikke regnskapspliktig etter regnskapsloven.

Etter vår mening gir årsregnskapet et uttrykk for foreningens økonomiske stilling 31. desember 2022
og for resultatet av virksomheten i regnskapsåret i overensstemmelse med kontantprinsippet. Videre
mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til å sørge for ordentlig og oversiktlig registrering og
dokumentasjon av regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god regnskapsskikk.

Grunnlag for konklusjonen
Vi har gjennomført revisjonen i samsvar med de internasjonale revisjonsstandardene (ISA-ene). Våre
oppgaver og plikter i henhold til disse standardene er beskrevet i avsnittet om «Revisors oppgaver og
plikter ved revisjonen av årsregnskap» i vår 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 våre øvrige etiske forpliktelser i
samsvar med disse kravene, Innhentet revisjonsbevis er etter vår vurdering tilstrekkelig og
hensiktsmessig som grunnlag for vår konklusjon.

Ledelsens ansvar for årsregnskap
Ledelsen er ansvarlig for utarbeidelsen av årsregnskapet og for at den gir en dekkende fremstilling i
samsvar med grunnlaget for regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet. Dette innebærer å ta
standpunkt til hvorvidt regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet er et akseptabelt grunnlag for
utarbeidelsen av årsregnskapet etter omstendighetene, og for slik intern kontroll som ledelsen finner
nødvendig for å muliggjøre utarbeidelsen av et regnskap som ikke inneholder vesentlig
feilinformasjon, verken som følge av misligheter eller feil.

Ved utarbeidelsen av årsregnskapet må 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 årsregnskapet så lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Side i av 2

Po5t- og besøksadresse: Medlemmer av Den Norske Revisorforening
Holbergs gate 21 Bankgiro: Organisasjonsnr:
0166 Oslo Telefon: +4723310720 8397.05.05914 975 800 G79MVA

.rl rne PAoES-tnrrnairn DFA,ar,ced Eier,r raiures) cv SJQiiIcat Deu .erero.Jkn,!e r:’1t og dets ..—:au mot enennger etter sPgr.et’ng StGNICAT

24?2s



AIYHA REVISJON AS
Norsk Forening for Cystisk Fibrose — Revisors beretning for 2022

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av årsregnskapet
Vårt mål er å oppnå betryggende sikkerhet for hvorvidt årsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som følge av feil eller misligheter, og å avgi en revisjonsberetning
som gir uttrykk for vår konklusjon. Betryggende sikkerhet er et høyt sikkerhetsnivå, men det er ingen
garanti for at en revisjon utført i samsvar med ISA-ene, alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon når
det foreligger. Feilinformasjon er å anse som vesentlig dersom den enkeltvis eller samlet med
rimelighet kan forventes å påvirke økonomiske beslutningene som brukerne foretar på grunnlag av
årsregnskapet.

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

Oslo, 24. mars 2023
Alpha Revisjon AS

Bjørn Kristian Kallasten
Statsautorisert revisor
(elektronisk signert)
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visencicom

Elektronisk signatur

Dato og tidSignert av
(LJTOOJOO)Amsterdon,, Berlin, Bern, Rome, Stockholm, Venno

Kallasten, Bjørn Kristian
Norweg/an BankiD 24.03.2023 15.50.42

Dette dokumentet er signert med elektronisk sgnatur. [fl elektronisk signatur erjuridisk forpliktende på samme måte som en
håndskrevet signatur på papir. Denne siden er lagt til dokumentet for å vise grunnleggende informasjon om signaturen(e), og på
de foregående sidene kan du iese dokumentet som er signert. Vedagt finnes også en PDF med signaturdetaljer, og en XML-fh med
innholdet i den elektroniske signaturen(e3. Vedleggene kan brukes for å veritisere gydigheten av dokurnentets signatur ved oehov.



Intern revisjon av Norsk Forening for Cystisk Fibroses regnskap for 2022

Intern revisors oppgave er å utføre kontroll av regnskap og pen gebruk ut fra budsjett og
årsmøte vedtak.

Kommentarer til regnskapet for 2022:

Regnskapet viser inntekter på kr1485794,38 inkl, renter (kr1423 502,91 uten renter). Dette er
kr 284 205,62 lavere enn budsjettert. rintektsposter med størst avvik mellom budsjett og regnskap

er:

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

• posten «Andre sponsorer» budsjettert med kr 0,- men som endte med kr40000,-,

• posten «Egenandel læringsdag» budsjettert med kr 80000,-men som endte med kr 0,- i
inntekt pga. avlyst arrangement,

• posten «Renter/avkastning/verdistigning», som ble kr52291,47 høyere enn budsjettert,

• posten «DAM P5 Likepersonprosjekt pårørende’> budsjettert med kr 150 000,- men som
endte med kr 0,- grunnet avslag på søknaden,

• posten «MVA kompensasjon» budsjettert med kr 150 000,- men som endte med kr 0,-
grunnet avvist søknad, og

• posten «Diverse inntekter>) budsjettert med kr 0,- men som endte med kr 128 820,28.

Regnskapet viser kostnader på kr3321665,47, som er kr 1544204,53 lavere enn budsjettert.
Kostnadsposter med stØrst avvik mellom budsjett og regnskap er:

• posten «Medlemstiltak for pårørende)) budsjettert med kr 200 000,- ble ikke benyttet,

• posten «Administrasjon og regnskap», som ble kr 243 i59,99 lavere enn budsjettert,

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

• posten «DAM P5 Likepersonprosjekt pårørende» budsjettert med kr 150 000,- men som ikke
ble gjennomført grunnet avslag på søknaden, og

• posten «Årsmøte digitalt og læringsdag» budsjettert med kr 300 P00,- men ble ikke benyttet
pga. avlyst læringsdag. Årsmøtet ble gjennomført digitalt uten kostnader.

Årsresultatet viser et underskudd på kr1835871,09, som er kr1259998,91 bedre enn budsjettert.

Regnskapet og pengebruken for 2022 er etter min vurdering i tråd med foreningens budsjett og
årsmøtevedtak. 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

Resultatregnskap Trivseisfondet 2022

DRIFTSINNTEKTER Note 2022 2021 2020
1,0 Gaver direkte WTrRseIsfondet 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 93 800

SUM DRIFTSKOSTNADER 65 000 93 800 93 800

DRIFTSRESULTAT 470 514 -69 550 -69 550
FINANSINNTEKTER

2,0 Renter I a’vlçastning / verdistigning • (2) -8 219 120 202 120 202
ARSRESULTAT 462 295 50 652 50 652

Noter:

Totalt

Bank

A-fond

0-fond

DnB Liv

0

33764 -

-50 331

8 348

- 219
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Balanse Trivseisfondet 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 Garanlikonto (1) 1 264 123,00 1 275 775.00 1 245 665,00
DNB Obligasjon (I) (2) i 284 131,81 1 334462,49 1 339 562,27
Sum eiendeler 3 051 489,88 2 631 194,76 2 610 445,93

EGENKAPITAL OG GJELD

Egenkapital (3) 3 051 489,88 2 589 194,76 2 568 445,93

Sum gjeld (4) 0,00 42 000,00 42 000,00

Sum gjeld og egenkapital 3 051 489,88 2 631 194,76 2 610 445,93

Noter:
I) Formues’erd.

2) Markedswrdi.

3) Egenkapital 2022 2021 2020
Egenkapital per 01.01 2 559 194,56 2 568 445,93 2 517 794,03

Arets resultat 462 295,12 20 748,63 50 651,90

Egenkapital per 31.12 3 051 489,68 2 589 194,56 2 568 445,93
4) Lån fra NFCF d,ift i 2020 er tilbakebetalt i 2022

Ho’vdstyret for NFCF, 15. mars 2023

Hilde Nyberg
styreleder

Jan Olav Reffhaug
nest]eder

Kurt Helge Sjursen
styremedlem

Terje Dalhaug
leder region Nord

Christian La4ey
leder region Vest

Jørgen Seliussen
styremedlem

Inger Karin Natlandsmyr
styremedlepi

Grethe Enga Karisen
leder region Sør-øst

lngvild Kårvatn
leder region Midt

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

Til årsmØtet i
Norsk Forening for Cystisk Fibrose (Trivseisfondet)

UAVHENGIG REVISORS BERETNING FOR ÅR 2022 FOR TRIVSELSFONDET

Konklusjon
Vi har revidert årsregnskapet, som er satt opp etter kontantprinsippet for Trivselsfondet (NFCF).
Årsregnskapet viser et overskudd på kr 462 295. Årsregnskapet består av balanse per 31, desember
2022 og resultatregnskap for regnskapsåret avsluttet per denne datoen.

Foreningen avlegger regnskapet etter kontantprinsippet. Etter kontantprinsippet foretas
inntektsføring av inntekter på innbetalingstidspunktet og ikke når de er opptjent. Utgifter blir
kostnadsfØrt på utbetalingstidspunktet og ikke når de er påløpt. Hvis hensiktsmessig foretas likevel
noen periodiseringer. Foreningen er ikke regnskapspliktig etter regnskapsloven.

Etter vår mening gir årsregnskapet et uttrykk for foreningens økonomiske stilling 31. desember 2022
og for resultatet av virksomheten i regnskapsåret i overensstemmelse med kontantprinsippet. Videre
mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til å sørge for ordentlig og oversiktlig registrering og
dokumentasjon av regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god regnskapsskikk.

Grunnlag for konklusjonen
Vi har gjennomført revisjonen i samsvar med de internasjonale revisjonsstandardene (ISA-ene). Våre
oppgaver og plikter i henhold til disse staridardene er beskrevet i avsnittet om Revisors oppgaver og
plikter ved revisjonen av årsregnskap» i vår 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 våre Øvrige etiske forpliktelser i
samsvar med disse kravene. Innhentet revisjonsbevis er etter vår vurdering tilstrekkelig og
hensiktsmessig som grunnlag for vår konklusjon.

Ledelsens ansvar for årsregnskap
Ledelsen er ansvarlig for utarbeidelsen av årsregnskapet og for at den gir en dekkende fremstilling i
samsvar med grunnlaget for regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet. Dette innebærer å ta
standpunkt til hvorvidt regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet er et akseptabelt grunnlag for
utarbeidelsen av årsregnskapet etter omstendighetene, og for slik intern kontroll som ledelsen finner
nødvendig for å muliggjøre utarbeidelsen av et regnskap som ikke inneholder vesentlig
feilinformasjon, verken som følge av misligheter eller feil.

Ved utarbeidelsen av årsregnskapet må 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 årsregnskapet så lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.
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ALPHA REVISJON AS
NFCF (Trivseisfandet) — Revisors beretning for 2022

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av årsregnskapet
Vårt mål er å oppnå betryggende sikkerhet for hvorvidt årsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som følge av feil eller misligheter, og å avgi en revisjonsberetning
som gir uttrykk for vår konklusjon. Betryggende sikkerhet er et høyt sikkerhetsnivå, men det er ingen
garanti for at en revisjon utført i samsvar med ISA-ene, alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon når
det foreligger. Feilinformasjon er å anse som vesentlig dersom den enkeltvis eller samlet med
rimelighet kan forverites å påvirke økonomiske beslutningene som brukerne foretar på grunnlag av
årsregnskapet.

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

Oslo, 24. mars 2023
Alpha Revisjon AS

Bjørn Kristian Kallasten
Statsautorisert revisor
(elektronisk signert)
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9 visenocom

Elektronisk signatur

Dato og tidSignert av
uiC+OiQ?q5:erdsm, 8cm,, 8err, Rome. 2okhcIn, ½enno

Kallasten, Bjørn Kristian
Norwegian BankiD 24.03.2023 15.52.23

Dette dokumentet er signert med elektronisk signatur. En elektronisk signatur erjuridisk forpliktende på samme måte som en
håndskrevet signatur på papir. Denne siden er lagt til dokumentet for å vise grunnleggende informasjon om signaturen(e), og på
de foregående sidene kan du lese dokumentet som er signert. Vedlagt finnes også en PDF med signaturdetaljer, og en XML-fil med
innholdet i den elektroniske signaturen(el, Vedleggene kan brukes for å verifisere gyldigheten av dokumentets signatur ved behov.



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

Forslag vedtak:
Medlemskontingent blir uendret 12024.

NFCF, Galleri Oslo, Schweigaardsgt 12 0134 Oslo Telefon 41 2741 51
E-post: nost@nfcf.no * www.cfnorpe.no * http: //www.facehookcom/cfnort!e

Org. nr. 980 095 894

Norsk forening for cystisk fibrose

Fastsette årskontingent 2024



Norsk forening for cystis
Gammel tekster merket i rødt — forslag ny tekst merket i gult!

VEDTEKTER
Forslag utarbeidet etter innspHl høsten 2022.

Red.: Gro Lereggen og Jan Olav Reffhaug

NAVN OG FORMÅL

§ i Foreningens navn er Norsk forening for cystisk fibrose, NFCF.
Foreningens internasjonale navn er Norwegian Cystic Fibrosis Association,
N C FA.

§ 2 NFCFs oppgaver er å arbeide for å løse problemer i forbindelse med cystisk
tibrose, heretter kalt CF, i Norge gjennom å;

a) spre saklig informasjon om CF, diagnose og behandling, samt bidra til
økt forståelse for de utfordringer personer med CF og deres pårørende står
overfor.

a) spre saklig informasjon om CF; både diagnose og behandling, samt bidra
til økt forståelse for de utfordringer personer med CF og deres pårørende
står overfor.

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

c) bidra til forskning om CF.
d) drive interessepolitisk arbeid både sentralt og regionalt for å sikre at

personer med CF og deres pårørende får hensiktsmessig behandling,
omsorg, støtte og hjelp.

e) fremme kontakt med and1re nasjonale og internasjonale foreninger og
organisasjoner innen dette felt.

ORGANISERING

§ 3-i 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 består i tillegg av fire regioner; Sør-øst, Vest, Midt og Nord.
Hver region har eget styre og egne årsmøter. Regionene ivaretar NFCFs
formål på regionalt nivå.

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

NFCF, Galleri Oslo, Scbweigaardsgt 120134 Oslo Telefon 41274151
E-post: post@nfcf.no * wvw.cliio roe.iio * Tinn: //www. [acebookco in /rfnorge

Org. nr. 980 095 894
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Norsk forening for cystisk fibrose

§ 4 Årsmøtet i hovedforeningen er NFCFs høyeste myndighet. Årsmøtet i den
enkelte region er regionens høyeste myndighet.

§ 5 Årsmøtet i hovedforeningen er beslutningsdyktig nr det er lovlig innkalt
og minst 25 stemmeberettigede medlemmer er tilstede.
Årsmøtet i en region er beslutningsdyktig nr det er lovlig innkalt og
gjennomføres i henhold til §8.

Årsmøtet i hovedforeningen er beslutningsdyktig nr det er lovlig innkalt
og minst 25 stemmeberettigede medlemmer er til stede.
Årsmøtet i en region er beslutningsdyktig nr det er lovlig innkalt og
gjennomføres i henhold til §8.

§ 6 Alle medlemmer over 15 r kan utøve demokratiske rettigheter som
møterett, tale- og forslagsrett, stemmerett og rett til la seg velge til
ulike verv i NECE, nr fortalt kontingent er betalt. En stemme pr.
medlemskap, jfr. § 25.

Medlemmer som deltar p årsmøtet via digitale verktøy, har tale-,
forslags- og stemmerett p rik linje med medlemmer som er til stede.

§ 7 Ordinært årsmøte i hovedforeningen avholdes om våren.

Ordinært årsmøte i regionene bør holdes minst 5 uker før ordinært
rsmøte i hovedforeningen.

Tid og sted for årsmøtet bekjentgjøres p foreningens hjemmeside minst 7
uker før rsmqtet.

Tid og sted for årsmøtet offentliggjøres p foreningens hjemmeside minst
7 uker før årsmøtet.

Saker som ønskes behandlet pg £rsmøtet m være styret i hende minst 4
uker før årsmøtet.

Saksliste og saksdokumenter, inkludert årsmelding og revidert regnskap,
legges ut p foreningens hjemmeside senest 14 dager før årsmøtet.

§ 8 Ordinært årsmøte skal behandle:
a) Godkjenning av innkalling og saksliste
b) Valg av møteleder, referent, tellekorps og 2 medlemmer til undertegne

protokollen.
c) Årsmelding
d) Revidert regnskap

NFCF, Galleri Oslo, Srhweigaardsgt 12 0134 Oslo TeLefon 41 27 41 51
E-post: oost@nfcf.no * ww•vdflioi enn * kilo; //wwv.hwebonkco,n/cfnor2e

Org. nr 980 095 894
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Norsk forening for cystisk fibrose
e) Fastsette årskontingenten. Gjelder hovedforeningen

Fastsette årskontingenten i hovedforeningen
f) Innkomne saker
g) Budsjett1
h) Valg, jfr. § 9
i) Fastsettelse av tid og sted for neste årsmøte

Styret fastsetter budsjett for nytt regnskapsår; vanligvis er budsjett orienteringssak til
årsmøtet.

§ 9 Årsmøtet velger:
a) Et styre, jfr. § 12.

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

• Årsmøtet i hovedforeningen velger leder for ett år.
• Nestleder og styremedlem i velges samme år, begge for to år.
• Neste år velges styremedlem 2 og 3, begge for to år.
• Varamedlem velges for ett eller to år.

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

• Årsmøtet i regionene velger regionleder for ett år.
• Eventuelt nestleder og styremedlem velges ulike år, begge for to år.
• Eventuelt varamedlem velges for ett eller to år.

Regionstyret skal bestå av én leder og minimum to styremedlemmer.
Utover dette bestemmer regionen selv hvordan de vil organisere eget
styre.

• Årsmøtet i regionene velger regionleder for ett år.
Andre medlemmer velges ulike år, for to år.

• Eventuelt varamedlem velges for ett eller to år.

b) Et Fagråd bestående av 7 medlemmer skal velges av hovedforeningen.

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

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

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

Tflkt

NFCF, Galleri Oslo, Schweigaardsgt 120134 Oslo Telefon 41274151
E—post: nost11nfcf, no * wwv.cfno roenu li tn: / /www.facebookconi /cfnoree
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Norsk forening for cystisk fibrose
En intern revisor og vararepresentant for intern revisor skal velges av
hovedforeningen, jfr. § 22.

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

f) En valgkomité bestående av leder og to medlemmer. Valgkomitéens leder
velges separat. Både leder og medlemmer velges for ett r.

§ 10 Med 14 dagers varsel kan det innkalles til ekstraordinært årsmøte, nr
styret eller minst 1/3 av de stemmeberettigede medlemmer forlanger det.

URAVSTEMNING

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

STYRET

§ 12 Hovedstyret og regionstyrene leder NECEs virksom
vedtekter og rsmøtevedtak.

Hovedstyret skal bestå av styreleder, nestleder, tre
regionledere og ett varamedlem, jfr. § 9a. Det

het i samsvar med

styremedlemmer, fire

Regionstyret skal best av leder (regionleder) og to styremedlemmer, jfr.
§ 9a.

S vel hovedstyret som regionstyrene skal bestå av
og deres pårørende. Disse skal ha flertall i styrene.

§ 13 Styreleder innkaller til styremøte.

b3de personer med CE

Styreleder og/eller daglig eder innkaller til styremøter.

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

Regionstyret er beslutningsdyktig nr 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 120134 Oslo Telefon 41274151
E-post; oost(nfcfno * yyv c[rioi eilo * litto: / /wwwfacebookco in /cfijçtrg_e
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Norsk forening for cystisk fibrose

Ved stemmelikhet har styreleder dobbeltstemme i hovedstyret.
Ved stemmelikhet har regionleder dobbeitstemme i regionstyret.

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

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

§ 14 Daglig leder har fullmakt til å inngå avtaler, begrenset oppad til NOK
20.000. Avtaler over dette må både styreleder og daglig leder signere. Alle
offentlige dokumenter kan signeres både av styreleder og daglig leder,
begge to eller alene.

Daglig leder har fullmakt til å inngå avtaler, begrenset oppad til NOK
50.000. Avtaler over dette må både styreleder og daglig leder signere. Alle
offentlige dokumenter kan signeres av styreleder og/eller daglig leder.

§ 15 Det skal avholdes styremøte når minst 2 styremedlemmer forlanger det.

§ 16 Styret skal behandle alle saker som kommer inn til årsmøtet før fristens
utløp, og avgi grunngitt innstilling til årsmøtet.

Alle saker som kommer inn til årsmøtet innen fristens utløp, skal
behandles av styret som fremlegger innstillingen for årsmøtet.

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

§ 18 Styret plikter å føre referat fra alle møter.

§ 19 Hovedstyre og Fagrådet samarbeider ved at NECEs leder deltar på
Fagrådets møter og at Fagrådets leder deltar på hovedstyrets møter.
Begge med tale- og forslagsrett, men ikke stemmerett.

Hovedstyret og Fagrådet samarbeider ved at styreleder og daglig leder
deltar på Fagrådets møter, og at Fagrådets leder deltar på hovedstyrets
møter.
Begge har tale- og forslagsrett, men ikke stemmerett.

§ 20 Hovedstyret og regionstyrene skal føre regnskap over alle foreningens
inntekter og utgifter. Det skal gjøres opp status pr. 31.12 hvert år. Det
kreves styrevedtak for å belaste foreningen med utgifter utover det som
løper til daglig drift. Hovedstyret og regionstyrene, eller den det
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Norsk forening for cystisk fibrose
bernyndiger, skal oppbevare foreningens eiendeler på en betryggende
mate.

Hovedstyret og regionstyrene skal føre regnskap over alle foreningens
inntekter og utgifter. Det skal gjøres opp status pr. 31.12 hvert år.
Hovedstyret og regionstyrene, eller den det bemyndiger, skal oppbevare
foreningens eiendeler på en betryggende måte.

ADMINISTRASJONEN

§ 21 Daglig leder rapporterer til hovedstyret. Det skal foreligge en
stillingsinstruks utformet av hovedstyret. Der skal inneholde ansvar for
daglig drift av foreningen som okonomiansvar, representasjon,
koordinering, myndighetskontakt, kommunikasjon internt og eksternt,
interessepolitisk arbeid, mediakontakt, fundraising, stottefunksjon 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 Følgende revisjonsoppgaver skal utføres:

• Revidere årsregnskapet, herunder kontrollere eksistens av
foreningens eiendeler.

• Utføre kontrollhandlinger og attestasjon knyttet til søknader om, og
bruk av, offeptlige og private tilskudd, der det er krav om de.

• Eventuelle ahdre kontrolihandlinger.

Revisjonsoppgavene utføres av registrert eller statsautorisert revisor der
dette er myndighetspålagt eller kreves av andre, jfr. § 9c.

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

VALGKOMITEEN

§ 23 Valgkomiteen skal før årsmøtet framlegge forslag til kandidater ved
samtlige valg som vedtektene foreskriver, unntatt kandidater til
valgkomité, jfr. siste avsnitt.
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Norsk forening for cystisk fibrose
Alle som innstilles skal på forhånd ha gitt sitt samtykke til å stille til valg.
Valgkomiteens innstilling skal foreligge senest 14 dager før årsmøtet.
Innstillingen bør ta sikte på en styresammensetning som sikrer både
fornyelse, kontinuitet og geografisk spredning

Sittende styre skal, før årsmøtet, innstille ny valgkomité.

Før årsmøtet skal styret innstille til ny valgkomité.

MEDLEMSKAP. MEDLEMMERS RETTIGHETER OG PLIKTER

§ 24 NFCF er åpen for alle som vil bidra til foreningens formål, jfr. § 2.
Medlemskap er individuelt og frivillig.

§ 25 Det er tre kategorier medlemskap:

1. Hovedmedlem: Personlig medlem.

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

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

3. Æresmedlem: Fritatt for kontingent. Æresmedlemmer har ikke
demokratiske rettigheter.

§ 26 Ethvert initiativ for å skaffe penger til NFCF skal godkjennes av
hovedstyret eller regionstyret for det iverksettes.

Ethvert initiativ for å skaffe penger til NFCF, av andre enn foreningens
administrasjon, skal godkjennes av hovedstyret eller regjonstyret før det
iverksetfes.

§ 27 Styret kan utelukke et medlem som overtrer NFCFs vedtekter eller ved sin
opptreden skader foreningen. Avgjørelsen kan ankes til årsmøtet.

ENDRING AV VEDTEKTER

§ 28 Endringer i NFCF5 vedtekter kan kun foretas av årsmøtet og krever 2/3
flertall. Forslag om endring av vedtekter må være styret i hende senest 4
uker før årsmøtet, og må være sendt medlemmene senest 14 dager før
årsmøtet.

OPPLØSNING

5 29 Oppløsning av foreningen kan bare skje på årsmøtet og med 3/4 flertall.
Forslaget om oppløsning må være medlemmene i hende senest 3 måneder
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Norsk forening for cystisk fibrose
før årsmøtet. Etter vedtak om oppløsning skal årsmøtet fatte beslutning
om hvem foreningens eiendeler skal tilfalle. Et eventuelt overskudd må gå
til samfunnsnyttig arbeide

UNGDOMSRÅDET

§U1
Ungdomsrådet har som formål å engasjere flere unge i foreningen, og skal
arbeide for å ivareta denne gruppens interesser, blant annet gjennom å fronte
unge med CE og utenfor foreningen og bidra til planlegging og gjennomføring
av arrangementer for ungdom både regionalt og nasjonalt.

Ungdomsrådet har som formål å engasjere flere unge i foreningen. Det skal
arbeide for å ivareta denne gruppens interesser gjennom:
- å fronte unge med CF i og utenfor foreningen
- bidra til planlegging og gjennomføring av arrangementer for ungdom både
regionalt og nasjonalt.

§U2
2.1 Ungdomsrådet skal bestå av inntil 2 medlemmer fra hver region.
2.2 Ungdomsrådets representanter kan oppnevnes fra og med det året de

fylles 15 til og med det året de fyller 25. Unntaksvis kan representantene
være yngre, med nedre grense på 13 år.

Ungdomsrådets representanter kan oppnevnes fra og med det året de
fyller 15, til og med det året de fyller 25. Unntaksvis kan representantene
være to år yngre eller to år eldre enn nedre og øvre grense.

§U3
3.1 Ungdomsrådets representanter oppnevnes av regionstyrene, og tiltrer ved

hovedforeningens årsmøte. De oppnevnes for jet år av gangen, med
mulighet for gjenoppnevnelse.

3.2 Ved oppnevning bør regionstyrene ta hensyn til best mulig kjønns- og
alderssammensetning i ungdomsrådet.

§U4
4.1 Ungdomsrådets leder har det overordnede ansvaret for ungdomsrådets

arbeid, og velges av og blant ungdomsrådets representanter på første
møte etter oppnevning i hovedforeningens årsmøte.

4.2 Koordinator har møte-, tale- og forslagsrett på hovedstyrets møter.
Hovedstyrets leder har møte-, tale- og forslagsrett på ungdomsrådets
møter,
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Norsk forening for cystisk fibrose
Leder har møte-, tale- og forslagsrett på hovedstyrets og fagrådets møter.
NFCFs daglig leder og styreleder har møte-, tale- og forslagsrett på
ungdomsrådets møter.

FAG RÅD ET

§ Fl
Fagrådet er et selvstendig organ tilknyttet NECE. Fagrådet skal ha et nært
samarbeid med hovedstyret i NFCF. Fagrådet skal ha minimum 2 møter
per år. Fagrådet skal føre referat over sin virksomhet, med kopi til
hovedstyret i NFCF. Senest 14 dager før NFCFs årsmøte skal fagrådet
levere sin årsmelding.

Fagrådet er et selvstendig organ tilknyttet NFCF. Fagrådet skal ha et nært
samarbeid med hovedstyret og daglig leder i NFCF. Fagrådet skal ha
minimum 2 møter per år. Fagrådet skal føre referat over sin virksomhet,
med kopi til hovedstyret i NFCF og daglig leder i NFCF. Senest 14 dager før
NFCFs årsmøte skal fagrådet levere sin årsmelding.

§ F2
Fagrådet skal være rådgivere for NFCF, foreningens hovedstyre og daglig
leder, i alle saker som har faglige aspekter. Fagrådet skal arbeide for en
best mulig helhetlig behandling av alle personer med CE i Norge. Fagradet
bør være representert i internasjonale møter og kongresser som vedrører
CF.

§ F3
Fagrådet skal bestå av sju medlemmer. Medlemmene velges for 2 år av
gangen av årsmøtet i NFCF. Minst tre leger skal være medlem, derav en
som behandler voksne med CF og en som behandler barn med CF. Andre
yrkesgrupper som behandler CF skal være representert i fagrådet. Norsk
senter for cystisk fibrose, NSCF, skl være representert i fagrådet, men
ikke med så mange medlemmer at de danner et flertall i rådet.
Valgkomiteen i NFCF skal foreslå kandidater til fagrådet. Kontinuitet i
fagrådet sikres ved at ikke flere enn 4 medlemmer står på valg samtidig.

§F4
Fagrådet konstituerer seg selv og velger leder, nestleder og sekretær.
Fagrådets leder bør ikke være ansatt ved NSCF.

§ F5
Fagrådets leder innkalles til NFCF5 hovedstyremøter. Ved forfall møter
nestleder eller sekretær.
Leder i NFCF og koordinator i NFCF5 ungdomsråd innkalles til alle møter i
fag råd et

Fagrådets leder innkalles til NFCFs hovedstyremøter. Ved forfall møter
nestleder eller sekretær.
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Norsk forening for cystisk fibrose
Daglig leder og styreleder i NFCF, likepersonskoordinator og leder i NFCFs
ungdomsråd innkalles til alle møter i fagrådet der de har tale- og
forslagsrett.

§ F6
NFCF finansierer fagrådets virksomhet. Fagrådet disponerer,
NFCF, et årlig beløp som skal benyttes til faglige aktiviteter.
årsmøte bestemmer størrelsen på beløpet i forbindelse med
budsjettbehandlingen.

NFCF finansierer fagrådets virksomhet. Fagrådet disponerer,
NFCF, et årlig beløp som skal benyttes til faglige aktiviteter.
hovedstyre foreslår størrelsen på beløpet i forbindelse med
b u dsjettbeh a nd li nge n.

LIKEPERSONER

§ Li

0

pa vegne av
NFCFs

0

pa vegne av
NFCFs

OPPNEVNING

1.1 Likepersoner oppnevnes av hovedstyret for
styremøte før årsmøtet. Kan gjenvelges.

2 år av gangen, på siste

Likepersoner oppnevnes av hovedstyret. De oppnevnes for 2 år av
gangen, dette skal skje på siste styremøte før årsmøtet. Likepersoner kan
gjenvelges.

1.2 Likepersonskoordinator lager innstilling til styret i samarbeid med
region lederne.

1.3 NFCF skal ha det antall likepersoner styret til enhver tid bestemmer.
Følgende minstekrav skal oppfylles:

• Hver region skal ha minst 3 likepersoner
• Minst 2 skal være medlemmer i NFCF5 ungdomsråd
• Minst 2 skal være transplanterte og ha personer berørt av

transplantasjon som hovedområde
• øvrige likepersoner kan selv ha CF, være forelder, partner eller ha

annet nært forhold til en med CF

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

Følgende minstekrav skal oppfylles:
• Hver region skal ha likepersoner
• Det skal være likepersoner med PCD eller berørt av
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Norsk forening for cystisk fibrose
• Det skal være transplanterte og/eller er personer som er berørt av

transplantasjon som hovedomrde
• øvrige likepersoner kan selv ha CF, være forelder, partner eller ha

annet nært forhold til en med CF

§ 12
OPPGAVER OG VILKÅR

2.1 Likepersonarbeidet er frivillig og ulønnet.

2.2 En likeperson skal stille seg tilgjengelig for å dele erfaringer overfor
mennesker som ønsker å snakke med noen om det å leve med CE.

Likepersoner skal stille seg tilgjengelige for å dele erfaringer overfor
mennesker som ønsker å snakke med noen om det å leve med CF.

2.3 Likepersoner skal i løpet av de to første år i vervet gjennomgå EFOs
likepersonkurs eller annen relevant opplæring.

2.4 Likepersoner skal delta på NFCFs årlige likepersonkonferanse, som
arrangeres fredag før årsmøtet. I tillegg forventes det at likepersonene
deltar ved regionenes ulike arrangement og dokumenterer
likepersonarbeidet.

§ 13
FINANSIERING

NFCF dekker likepersonenes utgifter slik:
• Sentralt: Opplærings- og årsmøtehelg inkludert

likepersonkonferanse og FFOs likepersonkurs. I tillegg dekkes
utgifteç tilknyttet oppdrag, for eksempel telefon, porto-1 og
reiseutgifter og utgifter ved eventuelt tiltak eller aktivitét

• Regionene: Dekker utgifter knyttet til regionale arrangement.

NFCF dekker følgende utgifter for likepersoner:
• Opplærings- og årsmøtehelg inkludert likepersonkonferanse
• FEOs likepersonkurs
• I tillegg dekkes reiseutgifter og utgifter ved eventuelle tiltak eller

aktivitet
• Regionene dekker utgifter knyttet til regionale arrangement

§L4

LIKEPERSONKOORDINATOR

4.1 Likepersonskoordinator oppnevnes av hovedstyret etter forslag fra
likepersonene for 2 år av gangen og skal være bindeledd mellom
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Norsk forening for cystisk fibrose
hovedstyre og likepersoner og samarbeide med styret i alle relevante
saker.

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

4.2 Likepersonskoordinator skal:

• delta på styremoter etter innkallelse og kan delta på styremøter på
relevante saker etter eget onske. Likepersonskoordir’ator har tale-
og forslagsrett på styremoter.

• tilrettelegge for at likepersoner gjennomforer FEOs likepersonkurs
eller tilsvarende.

• være ansvarlig for årlig likepersonkonferanse.
• påse at likepersonsarbeid dokumenteres i tråd med retningslinjer

gitt av offentlig myndighet. Oppgaven utføres i samarbeid med
regi on lederne.

• delta på styremøter etter innkallelse og kan delta på styremøter på
relevante saker etter eget ønske. Likepersonskoordinator har tale og
forslagsrett på styremøter.

• delta på fagrådsmøter etter innkallelse og kan delta på fagrådsmøter
på relevante saker etter eget ønske. Likepersonskoordinator har tale
og forslagsrett på fagrådsmøter.

• tilrettelegge for at likepersoner gjennomfører FFOs likepersonkurs
eller tilsvarende.

• være ansvarlig for årlig likepersonkonferanse.
• påse at likepersonsarbeid dokumenteres i tråd med retningslinjer gitt

av offentlig myndighet. Oppgaven utføres i smarbeid med
regionlederne
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Forslag NFCF budsjett 2023

Basert på 2022 Tall

Basert på 2022 tall
Forutsatt tagueminar H-23
Logo nettsider
Forutsatt fagseminar H’23
Logo nettsider
Logo nettsider
Forutsatt at vi utvikler et søkbart arrangememt

Driflunidler, nye
FF0. Fsinkis, Unge funksjonshermnede, Crtturopo, Funoraising Nc-rge
CF kong’ess

Overfarte vippsgaver. gebyrer

Inntekt: Sum
uUFDir 930000
Medl.inntekt 230 000
Vertex 150000
Vertex2 50000
Chiesi 150 000
Chiesi 2 50 000

Viatris 40 000
Stiftelser ifm aktivitet 100 000
Egenandel OppI/årsmøtehelg 80 000
Funkis 30 000

Gaver/Vipps 60 000
MVA 150000

Totalt inntekt 2 020 000

Kostnad:

Medl.tiltak OpplMrsmøte/høstarr 650 000
Fagrådet 45 000
Nye nettsider 300 000

Driftskostnader 1 450 000
Informasjon 200 000
Kommuniltasjon 120 000
Nye brosjyrer/info.plakater 50 000
Tilskudd regionene 110 000
Div medlemsskap 24 000
Internasjonalt samarbeid 25 000
Annet 40000
Totalt kostnad 3 014 00V

2 022

1 423 503

1 215 000
353 000

95 000
23 700
24 300

3 321 665

1898162

Inkl fagseminar H-23 for helsepersanell dekket av samarbeidspartnere kr
300.000
Dette ble økt en del i 2022. Er dette den nye normalen? 1kr 25000 i 2021)

Lønn, porto 8, telefon, kontorrekv, kontorleie, div lisenser, slyremater, reiser,
ungdomsrådlaktivitet, revisjon, honorar, arbg.avg, gaver/premier
Span’ingspartner interessepolitikk

Div kampanjeraktivitet for holde interessen oppe for nedl.skap

Driftsresultat - 994 000

Vi har ca kr 8,5 mill pâ konto.
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Valgkomiteens innstillinger NFCF 2023

Hovedstyret
Styreleder Hilde Nyberg
Nestleder Jan Olav Reffhaug
Styremedlem Inger Karin Natlandsmyr
Styremedlem Jørgen Seliussen
Styremedlem Gro Lereggen
Varamedlem Thea WelIs

Revisjon
Revisor: Alpha revisjon
Intern revisor: Renatbe Jenssen
Vara for intern revisor: Eli-Karin Wiberg

Bergen 29/3-23

Valgkomiteen
Trine Mørk Fossen
Marianne Meland Ødegård
Bjørghild Breistein, Leder valgkomiteen

Velges for i år
Ikke på valg
Velges for 2 år
Ikke på valg
Velges for 2 år
Velges for 2 år

Gjenvalg, i år
Gjenvalg, i år
Gjenvalg, i år
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Fagrådet
Medlem overlege Atle Riise Ikke på valg
Medlem overlege Heidi Grundt, Ikke på valg
Medlem klinisk sykepl.spes. Ellen J. Hunstad Ikke på valg
Medlem fysioterapeut Mona Lund Veie Ikke på valg
Medlem overlege Bjørn Skrede Gjenvalg 2 år
Medlem overlege Ketil Mevold, Gjenvalg 2 år
Medlem lungesykepleier Merete Austnes Nytt medlem


