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Norsk forening for cystisk fibrose (NFCF) er en pasientforening med hovedkontor i Larensk« Karoine Juu
Foreningen har fire regioner: Nord, Midt, Vest og Ser-@st. Tillitsvalgte er spredt over hele langer -0
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NFCF hadde 999 tellende medlemmer i 2019, mot 1024 i 2018. Dette er en nedgang pa 25. @ﬁ%ﬁﬁymaﬁsan

hovedmedlemmer har falt fra 534 til 527, mens antall husstandsmedlemmer har falt fra 49u tii'4 7 2.
NFCF har fire aeresmedlemmer: Per Dalhaug, Per Espeli, Gjermund Fluge og Sharon Gibsztein.

Medlemmene er spredt over hele landet; vi har medlemmer i alle landets fylker.

De 999 tellende medlemmene er slik spredt pa regionene: Ser-@st 484 (-12 fra i fjor), Vest 240 (-6),
Midt 190 (-1) og Nord 84 (-6), mens 1 (-) er uten regionstilknytning.

NFCFs hovedstyre 2019
Hovedstyret hari 2019 hatt 9 medlemmer (5 i AU og 4 regionledere) samt 1 vara.

Arbeidsutvalget (AU):

Leder Inger Karin Natlandsmyr
Nestleder Jan Olav Reffhaug
Pkonomiansvarlig Jgrgen Seliussen
Styremedlem Kurt Helge Sjursen
Styremedlem Trine Mathilde Mgrk Fossen
Varamedlem Gro Lereggen

Regionledere:

Region Nord Ken Ronny Johansen

Region Midt Ingvild Karstad

Region Vest Kari Anne Haug

Region Sgr-@st Grethe Enga Karlsen

Leder NFCFs fagrad: Mona Lund Veie (mgter i styret)
Likepersonkoordinator: Hilde Nyberg

Daglig leder: Ellen Karoline Damhaug Scheel (fra 11.desember 2019)
Regnskap og medlemsservice: Harek M Hansen

Det har i 2019 veert avholdt 7 styremgter (derav 5 via skype) og 41 saker er behandlet. Styret hadde
styremgtehelg i Bergen 26. og 27.oktober, der Ellen Julie Hunstad fra fagradet og tidligere leder i
NFCF Ann Iren Kjgnngy var med. Ann Iren informerte om sitt arbeid i FFO og NKSD. Det har ogsa veert
avholdt flere mgter for arbeidsgruppen som jobbet med stillingsutlysning, intervjuer og ansettelse av
ny daglig leder. Arbeidsgruppen bestod av styreleder Inger Karin, nestleder Jan Olav og styremedlem
Jprgen. Regnskapsansvarlig Harek, informasjonsansvarlig Sharon, styremedlem Trine og Ann Iren
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Kjgnngy ble ogsa konferert underveis i prosessen.

NFCF er godkjent som lotteriverdig organisasjon og er registrert i Enhetsregistret og
Frivillighetsregistret.

Informasjonsarbeid 2019

Redaksjonens oppgave er 3 synliggjgre og gi oppdatert og palitelig info om CF og relaterte emner til
vdre medlemmer og deres familier, helsesektoren, beslutningstakere og andre interesserte. Vare
plattformer er www.cfnorge.no, facebooksiden CFNorge, Instagram @cf_norge, youtubekanalen
NFCF og vart redaksjonelle nyhetsbrev. NFCFs redaksjon har ansvaret for dette arbeidet, og
rapporterer til styret.

Vi nar flest mennesker via sosiale medier, i 2019 gkte vi var aktivitet pd Instagram med tanke pa 3 nd
en yngre malgruppe. Pa var youtubekanal har vi produsert ni snutter (5 i 2018) og omtrent det
samme for Facebook. Pa nettsiden har vi lagt litt om pa strategien, og publiserer na hovedsakelig de
viktigste nyhetene (forskning, medisiner, konferanser, mgter etc) som vi mener alle, ogsa de som
ikke er pa sosiale medier, bgr f& med seg. Nettsidestatistikken viser en nedgang i antall besgkende pa
rundt 2/3 fra 2018. Det ble i 2019 sendt ut syv redaksjonelle nyhetsbrev.

Mennesker med CF eller PCD som forteller om sin hverdag og/eller engasjement, gir best respons og
nar veldig mange mennesker. Den mest populare postingen var en snutt med en cf-pappa og hans
lille sgnn som ville bruke pappas inhalasjonsapparat.

Nar foreningen star frem med en tydelig mening er det viktig for folk, det viser mottagelsen og
spredningen vi fikk pa var «kronikk» i oktober hvor vi jublet over FDA-godkjenningen av Trikafta
samtidig som vi uttrykte stor frustrasjon over trege godkjenningsprosesser for nye legemidler —
denne fikk over 500 likes og 40 delinger.

1 2019 har det veert medieinnslag med CF og PCD bade i allmenne medier og i smalere tidsskrifter.
Noen eksempler: PCD i sykepleietidsskriftet, Benedicte Abello i flere medier i forbindelse med
sjeldendagen 2019, og CF i lungesykepleiernes tidsskrift.

Redaksjonen formidlet og produserte filmsnutter og annet materiell i forbindelse med Opplaerings-
og arsmgtehelgen med tilhgrende konsertdugnad.

Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne diagnoser (NKSD) er flinke til a dele saker fra oss, og dette
gjor at vi nar flere viktige aktgrer innenfor sjeldenfeltet. Vart samarbeid med Norsk senter for cystisk
fibrose er svaert godt, og vi er en sentral partner i a videreformidle informasjon og prosjekter fra
senteret.

De lukkede facebookgruppene Cystisk fibrose, Voksen med CF og PCD driftes av NFCF og modereres
av tillitsvalgte. PCD-gruppen har i 2019 gjennomfart en stgrre opprydning blant
gruppemedlemmene, mens samtlige tre grupper opplever jevnt tilsig av nye medlemmer.

Vi opplever en sakte gkende vekst i henvendelser til foreningen via chat/Messenger pa
facebooksiden. Det kommer ogsa henvendelser til redaksjonsmedlemmenes private Messenger. Alle
henvendelser besvares fortlgpende, og vi henviser til riktig instans der dette er ngdvendig.
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Hovedvekten kommer fra «CF-folk», men vi har ogsa enkelte henvendelser fra mennesker uten CF-
tilknytning.

Fundraising, Vipps 77851 og julevippsfilmen

Forelgpig kan innsamling til oss dessverre bare forega vi Vipps, og medlemmer har markert sine
bursdager med vippsoppfordring til oss. | forbindelse med Black Friday postet vi pa bade Instagram
og Facebook en alternativ mate 3 bruke pengene pa; a vippse til oss pad 77851. | arets Julevippsfilm
2019 var stjernene Mathilde, nydiagnostiserte babyer med CF og strikkekaninene som gis til alle
nydiagnostiserte babyer med CF. Vi vil rette en stor takk til alle som deltok pa filmen og alle de som
har stgttet foreningen gkonomisk i 2019.

Redaksjonens medlemmer utfyller hverandre og har meget godt samarbeid. Samtidig er oppgavene
gkende, og vi har kapasitetsproblemer. | tiden fremover ma vi se pa hvilke oppgaver vi bgr bruke mer
og mindre tid pa.

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, film- | Jan Olav Reffhaug, nestleder hovedstyret

og youtubeansvarlig, tekstprodusent nettside,
Instagram, svare meldinger fra facebooksiden
Tekniske oppgaver, kalender Kurt Helge Sjursen, styremedlem hovedstyret
Moderering av PCD-gruppen pa Facebook Gea Restad




Norsk forening for cystisk fibrose

Likepersonarbeid

NFCF har 20 likepersoner som alle har ulik tilknytning til Cystisk Fibrose. Vi har et mal om at
likepersonene skal dekke alle livsfaser, fra spedbarn til voksen. Likedan @nsker vi at likepersonene
skal ha ulike erfaringer de kan bidra med i likepersonarbeidet. Derfor har vi likepersoner med
erfaring fra nyfgdtscreening, fra smabarnsperiode, fra 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. En likeperson er fra PCD-gruppen. Vi har jobbet med a fa en til som har
PCD eller er pargrende, men vi har dessverre ikke lyktes med det enn3, selv om dette har vaert et mal
lenge.

2019 har vaert et vanlig driftsar der likepersoner har deltatt pa foreningens arrangement bade
regionalt og nasjonalt. Tjenesten har ellers henvendelser pa telefon og internett, SMS og E-post. Det
er ogsa personlige treff og besgk. Siden vi er en gruppe med strenge regler for hygiene og smittevern
begrenses av og til muligheten for personlig kontakt. Det er gkende aktivitet pa sosiale medier, som
ivaretar mye av erfaringsutvekslingen, og som er en viktig kanal siden vi ikke alltid kan mgtes
personlig.

Likepersonene far spgrsmal om alle faser i livet, fra spedbarnstiden, til overgangsfaser i barnehage og
skole-drene og inn i voksenlivet. Facebookgruppene Primaer cilie dyskinesi {PCD), Cystisk Fibrose og
Voksen med CF har godt over 700 medlemmer og det er kontakt mellom personer i alle aldre og
livsfaser daglig. Gruppene for CF modereres av en erfaren likeperson med CF. Gruppen for PCD
modereres av en erfaren likeperson med PCD.

Interessepolitisk arbeid

Foreningen (Styret) har jobbet jevnt med interessepolitiske saker giennom hele aret. Vi har veert
spesielt opptatt av nye drsakkorrigerende medisiner for cystisk fibrose, men ogsa jobbet med andre
saker.

Vi har lagt vekt pa & veere tilstede der legemidler, prioritering og finansiering diskuteres, slik at vi kan
plukke opp argumentasjon og etablere og vedlikeholde kontakt med aktuelle personer og aktgrer.
Fagradsmedlem Ellen Julie Hunstad deltok i mars pa Dagens Medisin Arenas seminar «Prioriteringer
og beslutninger», Sharon Gibsztein deltok i juni pa FFOs legemiddelpolitiske seminar «Prioritering og
beslutning — fungerer det norske modellen?», og inger Karin Natlandsmyr {leder) deltok i september
pa seminaret «Brukerstemmen i Nye Metoder» arrangert for pasientorganisasjoner.

Foreningen har hatt jevnlig og god kontakt og dialog med Legemiddelverket og Norsk senter for
cystisk fibrose gjennom aret. Kontakten med SLV har vaert konsentrert rundt a fglge opp
metodevurderingen for den nye CFTR-modulatoren Symkevi. Maten Nye metoder er lagt opp p3, gir
en rekke begrensinger. Foreningen har ogsa hatt jevnlig kontakt og mgter med produsenten av de
arsakkorrigerende legemidlene. Det har vaert en vesentlig utfordring at vi ikke har hatt innsikt i
hvordan legemiddelverket gjgr sine vurderinger, altsa hvilke momenter og datagrunnlag
legemiddelverket vektlegger. Dette har gjort det vanskelig for oss a utgve malrettet pavirkning og
brukermedvirkning, og tidvis en fglelse av 3 jobbe i blinde. For a veere tydelig til stede i SLV, har vi
raskt videreformidlet alle aktuelle nyheter om internasjonale godkjenninger og nye studier for CFTR-
modulatorer. Metodevurderingen for Symkevi skulle i henhold til regelverket veert ferdig sommeren
2019. Ved utlgpet av 2019 var den fremdeles ikke ferdig.
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Foreningen har formidlet sveert tydelig til akt@rene at det haster a fa medisinene godkjent og ut til
pasientene. Foreningens «kronikk» om FDA-godkjenning av Trikafta og frustrasjon over lang
godkjenningsprosess ble sendt til Sykehusinnkj@p, SLV, legemiddelprodusenten og Norsk senter for
cystisk fibrose. Vi har mottatt signaler pa at SLV anser foreningen som en kompetent, oppdatert og
aktiv akter.

Utover oppfplging av CFTR-modulatorer, har foreningen hatt mgter og dialog med ulike
legemiddelselskap. NFCF har avgitt hgringssvar i relevante hgringer fra myndigheter, og falger
kontinuerlig med pa forskning, relevante saker og annet interessepolitisk arbeid. Foreningen far
jevnlig forespgrsler om a delta i rad og utvalg.

Regionene

Regionene har egne styrer og egne arsmgter. Regionene er egne juridiske enheter med individuelle
organisasjonsnumre.

Regionene driver det meste av NFCFs virksomhet rettet mot medlemmer, som likepersonaktiviteter,
opplaering og trivselstiltak.

Region Nord:
Arsmgte ble avholdt pa skype 2.april 2019

Region Midt:
Arsmete i region Midt ble avholdt i Stjgrdal sendag 11. februar. Vi hadde besgk av Synne Wiberg,

som er ungdomslikeperson og sitter i ungdomsradet i NFCF. Hun hadde forelesning med tema: «Mitt
prosjekt- overgang fra barn til voksen». Det var et leererikt foredrag som var apent for dialog og
erfaringsutveksling.

Oppleering- og likepersonhelg: Ble arrangert 14.-16. september i Alesund og hadde 31 deltakere.
Lgrdag var det faglig innhold fra Sykehusapoteket i Alesund. Sgndag var det minimgter med ulike

tema blant annet hvordan & veere ung ufer og dialog om erfaringer fra a veere foreldre til unge og
voksne med CF, samt arsakkorrigerende medisin.

| april var region Midt vertskap for NFCF sin opplaerings- og arsmgtehelg i Stjgrdal. Det ble arrangert
artistdugnad for CF Igrdagskvelden. Vare ungdomsrepresentanter hadde ansvar for
ungdomsarrangement fredag med sirkusskole og pizza.

Region Vest:
Arsmegte i region Vest ble avholdt 16. februar i Bergen.

Trivselsdag i klatreparken Hgyt og Lavt ble arrangert 1. juni.

Opplaerings- og likepersonhelg ble arrangert pa Bemlo 30.august - 1.september, med 25 deltakere.
Lerdag holdt lungelege Birger Laerum et lzererikt foredrag om «Hvordan pavirker CF lungefunksjonen,
og so what?». Vi hadde en flott utflukt til Gulivegen Gardstun, med gullgraving, konkurranser og vi
fikk hilse pa dyrene pa garden. Sgndag ble avsluttet med oppsummering og erfaringsdeling.

Region SQr—@st:

Arsmgte i region Ser-@st ble avholdt 9. februar i Oslo.

Tusenfryddagen ble arrangert lgrdag 1. juni med 68 deltakere.

Opplzerings- og likepersonhelg ble arrangert pa Clarion Hotel Astoria pa Hamar 6-8. september, med
24 deltakere. | 4r hadde vi informasjon knyttet til «Hvilke rettigheter finnes og er gjeldende for
personer med CF og deres familie?» ved Birthe Christensen, sosialfaglig radgiver i Norsk senter for
cystisk fibrose. Informasjon og diskusjon med erfaringsutveksling i etterkant av presentasjonen med
en sveert engasjert forsamling.
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7. desember inviterte ungdomsrepresentantene til adventsamling i WinterWonderland i Oslo.
Kvelden ble avsluttet pa Peppes pizza.

NFCFs fagrad
NFCFs fagrad leverer egen arsmelding. Mona Lund Veie var leder for fagradet i 2019.
Oppleeringsdagen i regi av Fagradet ble arrangert 6.april 2019 i Stjgrdal.

NFCFs ungdomsrdad
Ungdomsradet har i 2019 bestatt av seks medlemmer:
Region Nord Ingen
Region Midt Bj@rn Henrik Jordal
Gunnar Nyberg Hansen
Region Vest David Instebg Vang
Bernhard Hope |
Region Sgr-@st Mina Marie Enga Karlsen
Thea Ravnamo

1 2019 overtok David Instebg Vang som koordinator av Ungdomsradet, etter at Synne Wiberg ikke
pnsket gjenvalg. Ungdomsradet har gjennom det siste aret sagt farvel til flere medlemmer som har
vaert aktive i mange ar, men vi har tatt imot nye unge medlemmer som vi haper kan bidra med en
frisk pust og gode innspill.

Flere av Ungdomsradets medlemmer deltok pa Oppleeringsdagen i 2019. Ungdomsradet bidro ogsa i
planlegging, og giennomfg@ring av opplaerings- og drsmgtehelgen. Det ble gjennomfgrt en
ungdomsaktivitet pa fredag i forkant av O&A-helg, med pizza og sirkusskole ved Bjgrn Henrik Jordal.

Psykososialt mestringsprosjekt har fortsatt i 2019 med Synne Wiberg som ansvarlig.

Ungdomsradsaktiviteten har dessverre vaert minimal det siste aret. Her er det selvfglgelig flere
faktorer som spiller inn som sykdom, erfaring og andre aktiviteter som medlemmene holder pa med.
Det har blitt avholdt ett mgte i det sentrale ungdomsradet. Det har blitt arrangert lokale
ungdomsarrangementer i de forskjellige regionene.

Primeer cilie dyskinesi (PCD)
Det har vaert begrenset med aktivitet for PCD i 2019. Gea Restad har sammen med Elin Lysa hatt
moderator-ansvar for facebooksiden til PCD. Elin Lysa har veert likeperson for PCD i NFCF.

Opplaerings- og drsmgtehelg 2019

Oppleerings- og drsmptehelg ble arrangert pa Scandic Hell, Stjgrdal, 5.-7. april. 98 personer deltok
fysisk, derav 88 medlemmer. 24 personer var pameldt til streaming av opplaeringsdagen, mens 8 var
pameldt til streaming av arsmgtet. xx medlemmer var pameldt til stramming av opplaeringsdagen,
mens xx var pameldt til stramming av arsmgtet.

CF-pris og NFCF Trivselsfond
CF-prisen 2019 ble tildelt Ketil Mevold. Det var 5 sgkere til NFCFs trivselsfond. 4 av sgkerne fikk til
sammen 20.000 kroner.
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Norsk senter for cystisk fibrose (NSCF)

NSCF er en viktig samarbeidspartner for NFCF. Formell brukermedvirkning foregar via senterradet.
NFCF er representert ved leder og fagradsleder, samt Terje Dalhaug (brukere over 18) og
representant for ungdom Benjamin Instebg Vang (ungdom) og Gro Lereggen (brukere under 18).
Senterradet har avholdt to meter i 2019: Mgte pa Gardermoen i mars 2019 og mgte via
videokonferanse i september 2019. NSCF samarbeider med NFCF om faglige bidrag ved
arrangementer og NSCFs leder deltok pa opplaeringsdagen 2019. NFCF anser a ha et meget godt
samarbeid og god I@pende dialog med NSCF.

Internasjonalt samarbeid

NFCF er medlem i CF Europe. | 2019 ble mgtet i CF Europe og ECFS fagkongress avholdt 4.-8. juni i
Liverpool. NFCF stilte med leder av NFCF Inger Karin Natlandsmyr og leder av fagradet Mona Lund
Veie. De nordiske CF-foreningene hadde i fellesskap nominert Ann Iren Kjgnngy som kandidat i styret
til CF Europe, men dessverre ble hun ikke valgt inn i ar. | februar 2019 besgkte leder, nesteleder,
gkonomiansvarlig og regnskapsansvarlig den danske CF-foreningens sekretariat og styre. | mars 2019
hadde de nordiske foreningene felles mgte pa skype.

Stiftelsen Forskningsfondet for CF

Stiftelsen er knyttet til NFCF ved at arsmgtet godkjenner vedtektsendringer og at NFCF har tre
representanter i styret. NFCFs medlemmer i styret er Ketil Mevold, Ann-Elin Instebg og Reidun
Jahnsen. Varamedlemmer oppnevnt av NFCF er Rune Rose Tronstad, Mona Lund Veie og Bjgrghild
Breistein. Forskningsfondet har i 2019 ikke delt ut noen midier.

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD)
NSCF er ett av 9 sjeldensentre som inngar i NKSD. Tidligere NFCF-leder Ann Iren Kjgnn@y er oppnevnt
som en av de tre FFO-representantene i NKSDs faglige referansegruppe. Leder Inger Karin

Natlandsmyr deltok i desember pa NKSDs seminar om brukermedvirkning innen forskning. NFCFs
redaksjon og NKSDs informasjonsavdeling har et godt samarbeid.

Stiftelsen Organdonasjon

NFCF er en av 5 pasientorganisasjoner som star bak Stiftelsen Organdonasjon (SO). Ingvar Frgiland er
NFCFs representant i styret, med Elisa Legernes som vara. @yvind Tandberg er NFCFs medlem av
representantskapet i SO, med Mari Ellefsen som vara. Ashild Nymo fra NFCF sitter i valgkomiteen.
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
Ingvar Frgiland og Inger Karin Natlandsmyr i Igpet av aret.

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)

NFCF er medlem av FFO (Smagruppeforum) — en arena som kan gve politisk press med en helt annen
tyngde enn NFCF kan gjgre pa egen hdnd. Ann Iren Kjgnngy er medlem i FFOs hovedstyre for
perioden 2019-2021. Inger Karin Natlandsmyr er vara i Helsetilsynets brukerrad, oppnevnt av FFO for
perioden 2018-2020.

Leder deltok i januar 2019 pa@ mgte med FFO og Atlas-alliansen om global bistand til
funksjonshemmede. Dessverre klarte vi ikke a delta i FFOs smagruppeforum samt kongress og
representantskapsmgte pa Gardermoen i november 2019.

Unge funksjonshemmede
NFCF er medlemmer av Unge Funksjonshemmede. Pa Unge Funksjonshemmedes generalforsamling i
november deltok ingen delegat fra NFCF i 2019.
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Funksjonshemmedes studieforbund (FUNKIS)
NFCF er fortsatt medlem i studieforbundet FUNKIS. Vi fikk tildelt kr.71.120 i FUNKIS-midler for 2019.

Kontor
NFCF leier kontorlokale i Solheimveien 62B, 1473 Lgrenskog — via Studieforbundet FUNKIS.

Samarbeidsavtale med Mylan Healthcare Norway AS

Samarbeidsavtalen med Mylan Healthcare Norway AS for 2019 er bygget pa en oversiktlig og
godkjent plan mellom partene for kontofgring og bruk av midlene. Avtalen er i trad med anbefalte
retningslinjer mellom FFO og Legemiddelindustriforeningen.

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

Fortsatt drift
Arsregnskapet for 2019 er satt opp under forutsetning av fortsatt drift. Det bekreftes herved at
forutsetningen om fortsatt drift er til stede.

Arbeidsmiljg
Administrasjonssekretaeren sa opp sin stilling fra 1. mars. Daglig leder ble tilsatt fra 11. desember.
Styret mener arbeidsmiljget i foreningen er godt. Det har ikke vaert skader eller ulykker.

Likestilling

Styret bestar av 6 kvinner og 4 menn. Det er et klart flertall kvinner i regionstyrene. 15 likepersoner
er kvinner, mens 5 er menn. Styret ser ikke at denne skjevfordelingen mellom kjgnnene er uttrykk for
mangel pa likestilling.

Ytre miljp
Foreningen forurenser ikke det ytre miljg mer enn det som er vanlig i tilsvarende virksomhet.

Disponering av resultat
Foreningen hadde i 2019 et resultat pa kr. 348.094. Resultatet tillegges foreningens egenkapital, som
per 31.12.2019 er kr. 1.758.888.

Hovedstyret 25/3-20

Inger Karin Natlandsmyr Jan Olav Reffhaug Jgrgen Seliussen
Styreleder Nestleder Styremedlem

Kurt Helge Sjursen Trine Mgrk Fossen Ingvild Karvatn
Styremedlem Styremedlem Regionleder Midt
Kari Anne Haug Ken Ronny Johansen Grethe Enga Karlsen
Regionleder Vest Regionleder Nord Regionleder Sgr @st
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Fagradets arsmelding 2019

Fagradet etter drsmgte i Bodg & konstituering:

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

universitetssykehus

Medlem Ketil Mevold, barnelege, Nordlandssykehuset, Bodg

Medlem Bjgrn Skrede, lungelege, Lungemedisinsk avdeling, OUS Ulleval

Medlem Atle Rosendahl Riise, lungelege, Haukeland universitetssykehus,
Bergen

Medlem Heidi Grundt, lungelege, Stavanger universitetssykehus

Medlem/NFCF Inger Karin Natlandsmyr, leder/NFCF

Medlem/NFCF David Instebg Vang, koordinator Ungdomsradet

Fagradets mgteaktivitet:

Fagradet har avholdt to mgter, 15.05 pa Ulleval Universitetsmgte og 25.10 pa Haukeland
Universitetssykehus. | tillegg er det fart kommunikasjon pr e-post. Varmgtet ble
giennomfart med fysisk oppmegte i ar da det var skifte i deltagerne.

Fagradet deltok ogsa pa NFCF sitt styremgteseminar pa Flesland 26.10.

Leder evt vara har deltatt pa styremgter i NFCF

Fagradets opplaeringsdag ved Scandic Hell, Stjgrdal, 5.april -19. Egen arbeidsgruppe
bestaende av Ketil Mevold, Ellen Julie Hunstad og Mona lund Veie har jobbet med

detaljene i programmet for opplaeringsdagen.

Fagradet var representert ved Ellen Julie Hunstad og Mona Lund Veie pa arsmgtet.

Fagradet har jobbet med fglgende saker:

Anbefalinger for godt smittevern: Arlig revidering. Hvordan sikre praktisk gjennomfgring
av prosedyrene? Arbeid for & dekke behov for forstaelig informasjon. Det blir tydeligere
og tydeligere utfordringen med lang tid fgr prgvesvar pa mykobakterier. Resultatet blir
at det ma leveres to ekspektoratprgver med ulik tidsintervall fgr arrangement for a
dekke behovet for rett bakteriesvar. Legene i Fagradet har ansvar for hver sin region. Inn
til videre er Midt og Nord slatt sammen nar det gjelder ansvarsomrade.




Samarbeidsrutiner med LMS i regionene. Viktig med gode samarbeidsrutiner der det er
felles forstaelse for & jobbe annerledes enn andre pasientorganisasjoner med nasjonale
opplaeringsdager. Dette samarbeidet har medfert at representanter fra industrien ikke
lenger kan delta pa Opplaeringsdagen.

Nasjonal CF/PCD oppleeringsdag 2019 Stjgrdal ble gjennomfgrt med streaming, der flere
deltok ved deler eller hele dagen (15 — 20 stk). | ar var det fortsatt en del tekniske
problemer i forbindelse med streaming, men noe bedre enn i 2018. Paneldebatten ble
streamet kun med lyd. Konklusjonen er at vi heretter ma jobbe for 3 fa et avtalt
samarbeid med Helsenett og at en sikrer god utprgving av oppsettet i forkant.

Planlegging av CF/PCD opplaeringsdag 2020, Sandvika

Gjennomgang av evaluering fra Stjgrdal. Forslag til aktuelle tema ble satt som
utgangspunkt for programmet i 2020.

Allerede hgsten 2019 ble det etablert samarbeid med LMS-OUS ved medisinsk klinikk —
god dialog for a kartlegge de spesielle behov en nasjonal opplaeringsdag for CF eller PCD
medfgrer sammenlignet med ordinaere LMS-kurs. Viktige tema i dialogen er smittevern
ved CF/PCD (provetaking, stgrrelsen pa mgterom, med mere), familiefokus,
tilrettelegging for streaming via Norsk helsenett (NHN) til deltakere som ikke kan delta
fysisk, journalfgring av henvisninger og bekreftelser samt koding av aktiviteten. Ellen
Julie Hunstad og Bj@rn Skrede har hatt ansvaret for denne oppgaven.

Representant fra Ungdomsradet kalles inn til fagrddsmgtene. Pga sykdom har de ikke
vaert representert i 2019.

Dialog med leder for Norsk senter for cystisk fibrose. Leder deltok i forbindelse med
fagradsmeter i mai. Formell brukermedvirkning skal forega via Senterradet der
Fagradsleder deltar, men tema kan meldes i forkant slik at en kan ha mer uformell dialog.
Nyttig for Fagradet med informasjon m de sakene Senteret jobber med.

Aktuelle tema for dialog er samarbeid og oppgavefordeling mellom NSCF og NFCF fagrad,
anbefalinger om CF omsorg, legemidler, med mere.

| forbindelse med dette metet fikk radet ogsa mgte et par av legene ved senteret for
utvidet informasjon om spesifikke fagfelt. Denne muligheten med direkte
kommunikasjon med fagfeltet er positiv for Fagradet.

Retningslinjer for tildeling av Fagradsmidler Det er satt opp kriterier for sgknad som er
med i utlysningsteksten. Det skal utarbeides en rapport med informasjon om hva
pengene er brukt til som sendes fagradet ved sekretaer innen arets utgang.

Fagradets midler til fagutvikling for helsepersonell som arbeider med CF

Utlysningen ble publisert pa foreningens hjemmeside. 12019 ble de 20.000,- som
Fagradet disponerer til fagutvikling, fordelt mellom CF-sykepleiergruppen, FF-F/CF (fysio)
og stotte til kongress for en person.

Fagradet oppfordrer NFCF til & prioritere norsk deltakelse i internasjonalt CF-arbeid ved a
delta pa CF-konferanser spesielt - viktig for nasjonalt, nordisk og internasjonal
virksomhet. Leder i fagradet deltok pa kongressen i Liverpool, juni 2019 samt




fysioterapikurs i forkant av kongressen. Det er gnske om at enda en person fra Fagradet
kan fa stgtte til 3 delta pa denne kongressen.

e Fagradet har i 2019 sett pa rutiner og praksis i forbindelse med personvern og
transplantasjon.
Det er tatt kontakt med fagmiljgene for a opprette en dialog om tema, men dette har
ikke kommet i gang. Fagradet er informert om at NSCF har faste mgter med
transplantasjonsteamet pa Rikshospitalet og at dette fungerer godt.

e Henvendelser fra www.cfnorge.no — fagradet svarer pa henvendelser fra pasienter,
pargrende og fagpersonell vedr medisinske og sosialmedisinske sp@rsmal, evt henviser
videre til andre fagmiljg.

Levanger 24.03.20
Mona Lund Veie, Leder Fagradet
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ALPHA REV SJON AS Norsk Forening for Cystisk Fibrose — Revisors beretning for 2019

Statsautoriserte revisorer

Til drsmgtet i
Norsk Forening for Cystisk Fibrose

UAVHENGIG REVISORS BERETNING FOR AR 2019

Uttalelse om revisjonen av arsregnskapet

Konklusjon

Vi har revidert arsregnskapet, som er satt opp etter kontantprinsippet for Norsk Forening for Cystisk
Fibrose. Arsregnskapet viser et overskudd pa kr 348 095. Arsregnskapet bestar av balanse per 31.
desember 2019, resultatregnskap for regnskapsaret avsluttet per denne datoen og andre
spesifikasjoner.

Foreningen avlegger regnskapet etter kontantprinsippet. Etter kontantprinsippet foretas
inntektsfgring av inntekter pa innbetalingstidspunktet og ikke nar de er opptjent. Utgifter blir
kostnadsfgrt pa utbetalingstidspunktet og ikke nar de er palgpt. Foreningen er ikke regnskapspliktig
etter regnskapsloven.

Etter var mening gir arsregnskapet et uttrykk for foreningens gkonomiske stilling 31. desember 2019
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 lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder de
internasjonale revisjonsstandardene (ISA-ene). Vare oppgaver og plikter i henhold til disse
standardene er beskrevet i Revisors oppgaver og plikter ved revisjon av arsregnskapet. Vi er
uavhengige av foreningen slik det kreves i lov og forskrift, og har overholdt vare gvrige etiske
forpliktelser i samsvar med disse kravene. Etter var oppfatning er innhentet revisjonsbevis
tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon.

Styrets og daglig leders ansvar for arsregnskapet

Styret og daglig leder er ansvarlig for utarbeidelsen av arsregnskapet og for at det gir en dekkende
fremstilling i samsvar med grunnlaget for regnskapsavieggelse etter kontantprinsippet. Dette
innebaerer 3 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 n@dvendig for & muliggjore utarbeidelsen av et regnskap som ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som fglge av misligheter eller feil.

Ved utarbeidelsen av arsregnskapet 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 arsregnskapet sa lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Side 1av 2

Medlemmer av Den norske Revisorforening

Post- og besgksadresse: Organisasjonsnr./
Holbergs gate 21 Bankgiro: revisornr.:
0166 Oslo Telefon +47 23 31 07 20 8397.05.05914 975 800 679 mva



@ ALPH A REVIS]ON AS Norsk Forening for Cystisk Fibrose — Revisors beretning for 2019

Statsautoriserte revisorer

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av regnskapsoppstillingen

Vart mal er @ oppna betryggende sikkerhet for hvorvidt arsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som fglge av feil eller misligheter, og & avgi en revisjonsberetning
som inneholder var konklusjon. Betryggende sikkerhet er en hgy grad av sikkerhet, men ingen garanti
for at en revisjon utfgrt i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder ISA-ene,
alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon som eksisterer. Feilinformasjon kan oppst3 som folge av
misligheter eller utilsiktede feil. Feilinformasjon blir vurdert som vesentlig dersom den enkeltvis eller
samlet med rimelighet kan forventes a pavirke gkonomiske beslutninger som brukerne foretar basert
pa arsregnskapet.

For videre beskrivelse av revisors oppgaver og plikter vises det til
https://revisorforeningen.no/revisjonsheretninger

Oslo, 3. april 2020

Alpha Revisjon AS

B Kol

Bjorn Kristian Kallasten
Registrert revisor

Side2av2

Medlemmer av Den norske Revisorforening

Post- og besgksadresse: Organisasjonsnr./
Holbergs gate 21 Bankgiro: revisornr.:
0166 Oslo Telefon +47 23 31 07 20 8397.05.05914 975 800 679 mva



Resultatregnskap

DRIFTSINNTEKTER 2019 2018 2017
KONTINGENT
1,0 Kontingent 214 740,00 219 000,00 218 520,00
OFFENTLIGE TILSKUDD
2,0 Driftstilskudd fra BufDir 942 983,00 933 187,00 884 209,00
HOVEDSPONSOR / PROSJEKTER
5,1 Mylan informasjons- og annonseprosjekt 50 000,00 50 000,00 68 000,00
5,2 Mylan opplaeringsprosijekt 32 000,00 32 000,00 32 000,00
ARSM@TET
7,5 Utstilling/annonse arsmotet 36 000,00 11 000,00 20 900,00
7,7 Egenandel oppholdsdagn m.v. 45 310,00 68 040,00 95 095,00
ANNET
10,0 MVA kompensasjon 117 449,00 70 335,00 76 334,00
10,1 Gaver - vipps og annet 49 184,28 31930,75 114 694,87
10,4 FUNKIS-midler 71 120,00 70 640,00 71 120,00
10,5 Diverse inntekter 0.00 20 140,96 780,00
SUM DRIFTSINNTEKTER 1558 786,28 1 506 273,71 1581 652,87

Noter til driftsinntekter:

1) 527 hovedmediemmer og 472 husstandsmedlemmer i 2019. Totalt 999 tellende medlemmer.
534 hovedmedlemmer og 490 husstandsmedlemmer i 2018. Totalt 1024 tellende medlemmer.
536 hovedmedlemmer og 481 husstandsmedlemmer i 2017. Totalt 1017 tellende mediemmer.



Resultatregnskap

DRIFTSKOSTNADER Note 2019 2018 2017
TILSKUDD TIL REGIONENE
12,1 Driftsmidler 203 060,00 194 700,00 176 000,00
12,7 MVA kompensasjon til regionene 28 470,00 13 285,00 14 692,00
LIKEMANNSARBEID
13,2 Likepersonarbeid 27 375,00 23 458,00 26 546,00
13,3 Kurs for likepersoner 0,00 1 600,00 0,00
DRIFTSUTGIFTER
15,1 Porto & telefon (1) 2 260,08 21 497,55 17 773,12
15,2 Kontorrekvisita & materom 9 643,03 30 248,50 21 946,80
15,3 Mediemsregister lisens 12 056,25 8 465,50 8 620,00
15,4 Kontor (2) 0,00 18 136,00 8 592,12
16,1 Styremater 25 310,35 24 443,80 32 364,40
16,2 Reiser 50 226,73 28 539,00 9 062,90
16,3 Ungdomsrad / ungdomsaktivitet 22 706,00 21 010,00 32 298,50
17,0 Revisjon 44 000,00 43 468,75 41 843,75
18,0 Honorarer (3) 124 800,00 134 000,00 134 000,00
18,1 Administrasjon og regnskap 4) 176 583,20 247 411,09 237 669,53
18,2 Arbeidsgiveravgift 0,00 17 067,00 30 074,00
19,0 Gaver og premier 3233,40 660,00 9 387,00
FAGRADET
20,1 Fagradet, moter 42 477,77 24 466,20 27 543,00
20,2 Fagradet, faglig utvikling 15 283,00 9911,00 20 000,00
KOMMUNIKASJON
21,3 Redaksjonskomiteen (5) 55 000,00 54 000,00 52 334,00
22,1 Drift og service cfnorge.no 12 158,75 8 700,00 8 700,00
22,2 Lisenser (6) 5 050,95 7 207,85 2 499,00
23,2 Informasjonsmateriell 0,00 0,00 2 500,00
HELSE OG REHABILITERING
24,0 Extrastiftelsen 0,00 0,00 0,00
ARSMOQTE OG CF-PRIS
25,0 Arsmete m/kursdag 267 323,09 311 016,77 266 244,04
25,9 CF-prisen 12 000,00 12 000,00 0,00
26,1 Materiell CF-prisen 300,00 0,00 0,00
Overfores 1139317,60 1255 192,01 1180 690,16



Resultatregnskap

DRIFTSKOSTNADER Note 2019 2018 2017
Overfort 1139317,60 1 255 192,01 1180 690,16
MEDLEMSKAP

28,1 FFO 7 006,00 6 706,00 5 698,00
28,2 FUNKIS 5 348,00 5309,00 5 240,00
28,3 CF Europa 1997,20 1915,50 1 786,40
28,4 Unge funksjonshemmede 2 500,00 2 500,00 2 500,00
INTERNASJONALT SAMARBEID
30,1 CF-Europa / CF-Kongress 7 36 206,42 23 299,91 24 648,00
30,2 CF-Norden 0,00 21145,00 0,00
ANNET
31,0 Trivselstiltak 0,00 15 000,00 0,00
32,0 Vipps-gaver overfert andre (8) 33 000,00 21 300,00 75 600,00
33,0 Gebyrer 3633,95 3 581,75 3 029,75
36,0 Diverse / budsjettreserve 0,00 2 260,00 0,00
SUM DRIFTSKOSTNADER 1229 009,17 1 358 209,17 1299 192,31
DRIFTSRESULTAT 329 777,11 148 064,54 282 460,56
8 Renter / avkastning / verdistigning 18 317,68 8 963,15 10 709.49
ARSRESULTAT 348 094,79 157 027,69 293 170,05

Noter til driftskostnader:;

1) Slutt pa betalte telefonmater; brukte Skype i 2019.

2) Kontorleie FUNKIS Akershus. Ikke mottatt faktura for 2019 og 2. halvar 2018.
3) Honorar til styreleder, styremedlemmer inki. regionledere og vara, likepersonkoordinator og fagradsleder.
4) Regnskaps- og medlemsservice, admistrasjonssekreteer til 1. mars, daglig leder fra 11. desember.

§) Dekker redaksjonelt arbeid med cfnorge.no og nyhetsbrev, samt moderatorer i lukkede grupper pa Facebook.

6) Lisenser SurveyMonkey, MS Office og Adobe Photoshop.
7) Mona Lund Veie og Inger Karin Natlandsmyr representerte NFCF.
8) Overfort kr.16.500 hver til Trivselsfondet og Forskningsfondet.
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EIENDELER .gfgf;gg;mw
Bank driftskonto (1) 121032,58 44 721,83 o tousiy snidy
Bank plasseringskonto (1) 1066 820,21 798 737,42 L“EEL_'SE’;’E etiandsmyr
Bank skattetrekkskonto @) 31,10 28,71 24,22
Pengemarkedsfond () 570 996,72 560 806,71 555 150 91
Fordringer 0.00 11 000,00 82 120,00
Sum eiendeler 1 758 880,61 1 415 294,67 1 253 958,13
EGENKAPITAL OG GJELD
‘Egenkapital (3) 1758 880,61 1410 785,82 1 253 758,13
Gield
Skyldig 0,00 4 508,85 200,00
Sum gjeld 0,00 4 508,85 200,00
Sum gjeld og egenkapital 1758 880,61 1 415 294,67 1 253 958,13

Noter til balansen:

1) DNB

2) DNB Likviditet A

3) Egenkapital 2019 2018 2017
Egenkapital per 01.01 1410 785,82 1253 758,13 960 588,08
Avrets resultat 348 094,79 157 027,69 293 170,05
Egenkapital per 31.12 1758 880,61 1410 785,82 1253 758,13

NFCF Hovedstyret, 25. mars 2020

Inger Karin Natlandsmyr Jan Olav Reffhaug Jgrgen Seliussen
Styreleder Nestleder Styremedlem
Trine M. Fossen Kurt Helge Sjursen Karoline Juuhl
Styremedlem Styremedlem Leder region Vest
Ken Ronny Johansen Grethe Enga Karlsen Ingvild Karvatn

Leder region Nord Leder region Sgr @st Leder region Midt
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Intern revisjon av Norsk Forening for Cystisk Fibroses regnskap for 2019

Intern revisors oppgave er a utfgre kontroll av regnskap og pengebruk ut fra budsjett og
arsmgtevedtak.

Kommentarer til regnskapet for 2019:

Regnskapet viser inntekter pa kr 1 577 103,96 inkl. renter (kr 1 558 786,28 uten renter).
Dette er kr 41 103,96 hgyere enn budsjettert. Inntektsposter med stgrst avvik mellom
budsjett og regnskap er:

posten «Driftstilskudd fra BufDir», som ble kr 19 983,- h@yere enn budsjettert,
posten «Egenandel oppholdsdggn m.v.», som ble kr 9 690,- lavere enn budsjettert,
posten «Renter / avkastning / verdistigning», som ble kr 8 317,68 hgyere enn
budsjettert,

posten « MVA kompensasjon», som ble kr 37 449,- hgyere enn budsjettert, og
posten «Gaver — vipps og annet», som ble kr 10 815,72 lavere enn budsjettert.

Regnskapet viser kostnader pa kr 1 229 009,17, som er kr 306 990,83 lavere enn budsjettert.
Dette skyldes at mange av kostnadspostene har blitt lavere enn budsjettert, mens noen har
blitt litt hgyere enn budsjettert. Kostnadsposter med stgrst avvik mellom budsjett og
regnskap er:

posten «Kontorrekvisita & mgterom», som ble kr 20 356,97 lavere enn budsjettert,
posten «Kontor» pa kr 27 900,- som ikke ble benyttet,

posten «Reiser», som ble kr 20 226,73 hgyere enn budsjettert,

posten «Administrasjon og regnskap», som ble kr 115 754,80 lavere enn budsjettert,
posten «Arbeidsgiveravgift» pa kr 21 150,- som ikke ble benyttet, og

posten «Diverse / budsjettreserve» pa kr 114 732,- som ikke ble benyttet.

Arsresultatet viser et overskudd pa kr 348 094,79.

Regnskapet og pengebruken for 2019 er etter min vurdering i trad med foreningens budsjett
og arsmptevedtak. Utover dette har jeg ingen merknader til regnskapet for 2019.

Sofiemyr, 01.04.2020

Renathe Jenssen
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A AI_PHA REVISJON AS NFCF (Trivselsfondet) — Revisors beretning for 2019

Statsautoriserte revisorer

Til drsmotet i
Norsk Forening for Cystisk Fibrose (Trivselsfondet)

UAVHENGIG REVISORS BERETNING FOR AR 2019 FOR TRIVSELSFONDET

Uttalelse om revisjonen av drsregnskapet

Konklusjon

Vi har revidert arsregnskapet, som er satt opp etter kontantprinsippet for Trivselsfondet.
Arsregnskapet viser et overskudd pa kr 105 393. Arsregnskapet bestar av balanse per 31. desember
2019, resultatregnskap for regnskapsaret avsluttet per denne datoen og andre spesifikasjoner.

Foreningen avlegger regnskapet etter kontantprinsippet. Etter kontantprinsippet foretas
inntektsfgring av inntekter pa innbetalingstidspunktet og ikke nar de er opptjent. Utgifter blir
kostnadsfgrt pa utbetalingstidspunktet og ikke nar de er palgpt. Foreningen er ikke regnskapspliktig
etter regnskapsloven.

Etter vdr mening gir arsregnskapet et uttrykk for foreningens gkonomiske stilling 31. desember 2019
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 giennomfgrt revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder de
internasjonale revisjonsstandardene (ISA-ene). Vare oppgaver og plikter i henhold til disse
standardene er beskrevet i Revisors oppgaver og plikter ved revisjon av arsregnskapet. Vi er
uavhengige av foreningen slik det kreves i lov og forskrift, og har overholdt vare gvrige etiske
forpliktelser i samsvar med disse kravene. Etter var oppfatning er innhentet revisjonsbevis
tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon.

Styrets og daglig leders ansvar for arsregnskapet

Styret og daglig leder er ansvarlig for utarbeidelsen av arsregnskapet og for at det gir en dekkende
fremstilling i samsvar med grunnlaget for regnskapsavleggelse etter kontantprinsippet. Dette
innebaerer a 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 & muliggjgre utarbeidelsen av et regnskap som ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som fglge av misligheter eller feil.

Ved utarbeidelsen av arsregnskapet 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 arsregnskapet sa lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Side 1 av 2

Medlemmer av Den norske Revisorforening

Post- og besgksadresse: Organisasjonsnr./
Holbergs gate 21 Bankgiro: revisornr.:
0166 Oslo Telefon +47 23 31 07 20 8397.05.05914 975 800 679 mva



ALPHAREV

Statsautoriserte revisorer

SJON AS NFCF (Trivselsfondet) — Revisors beretning for 2019

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av regnskapsoppstillingen

Vart mal er a oppna betryggende sikkerhet for hvorvidt arsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som fglge av feil eller misligheter, og a avgi en revisjonsberetning
som inneholder var konklusjon. Betryggende sikkerhet er en hay grad av sikkerhet, men ingen garanti
for at en revisjon utfert i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder ISA-ene,
alitid vil avdekke vesentlig feilinformasjon som eksisterer. Feilinformasjon kan oppsta som fgige av
misligheter eller utilsiktede feil. Feilinformasjon blir vurdert som vesentlig dersom den enkeltvis eller
samlet med rimelighet kan forventes a pavirke gkonomiske beslutninger som brukerne foretar basert
pa arsregnskapet.

For videre beskrivelse av revisors oppgaver og plikter vises det til
https://revisorforeningen.no/revisjonsberetninger

Oslo, 3. april 2020
Alpha Revisjon AS

Rl ot —_

Bjorn Kristian Kallasten
Registrert revisor

Side 2 av 2

Medlemmer av Den norske Revisorforening

Post- og besgksadresse: Organisasjonsnr./
Holbergs gate 21 Bankgiro: revisornr.:
0166 Oslo Telefon +47 23 31 07 20 8397.05.05914 975 800 679 mva



Resultatregnskap Trivselsfondet

DRIFTSINNTEKTER Note 2019 2018 2017
1,0 Gaver 4] 18 077,05 0,00 5 057,40
3,0 Tilskudd fra NFCF (2) 10 000,00
4,0 Gaver via NFCF drift (2) 16 500,00 25 650,00 37 800,00

SUM DRIFTSINNTEKTER 44 577,05 25 650,00 42 857,40

DRIFTSKOSTNADER
6,0 Trivselstiltak 20 000,00 55 500,00 65 000,00

SUM DRIFTSKOSTNADER 20 000,00 55 500,00 65 000,00

DRIFTSRESULTAT 24 577,05 -29 850,00 -22 142,60

FINANSINNTEKTER
2,0 Renter / avkastning / verdistigning (3) 80 815,76 57 944,27 50 352,66

ARSRESULTAT 105 392,81 28 094,27 28 210,06

Noter:

1) Direkte gaver til Trivselsfondet 18 077,05

2) Fra NFCF

Fra NFCF region Sar-@st 10 000,00

Andel gaver til NFCF via vipps og annet 16 500,00
26 500,00

3) Renter, verdistigning og avkastning:

Bank brukskonto Bank 4,49

Alfred Berg Humanfond A-fond 21 879,51

DNB Obligasjon (1) O-fond 39 720,76

DNB Garantikonto DnB Liv 19 211,00

Totalt 80 815,76
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31.03.2020

Legally signed by
Jergen Seliussen
31.03.2020

Legally signed by
Ingvild Karvatn
31.03.2020

Balanse Trivselsfondet é"é:l’:é“’#;:i:zsen
3103 2020
Merknad Note 31122019 31.12.2018 @ﬁi‘éﬁ" i 1
EIENDELER Loty sgnidhy
Bank brukskonto 36 691,68 1230,63 @'{,”33;’;‘3';“0“““'“““‘"
DNB Garantikonto (1) 1202 855,00 1183 644,00 1145 337,00
DNB Obligasjon (1) (2) 1278 247.35 1238 526,59 1229 830,46
Sum eiendeler 2517 794,03 2423 401,22 2 395 306,95
EGENKAPITAL OG GJELD
_Egenkapital (3) _ 2517794,03 2412 401,22 2 384 306,95
Sum gjeld (4) 0,00 11 000,00 11 000,00
Sum gjeld og egenkapital 2517 794,03 2 395 306,95 2 395 306,95
Noter:
1) Likningsverdl.
2) Markedsverdi.
3) Egenkapital 2019 2018 2017
Egenkapital per 01.01 2412 401,22 2 384 306,95 2 356 096,89
Arets resultat 105 392,81 28 094,27 28210,06
Egenkapital per 31,12 2517 794,03 2412 401,22 2 384 306,95

4) Lan fra NFCF drift

Hovedstyret, 31/3-20

Inger Karin Natlandsmyr Jan Olav Reffhaug Jprgen Seliussen
Styreleder Nestleder Styremedlem

Kurt Helge Sjursen Trine Mgrk Fossen Ingvild Karvatn
Styremedlem Styremedlem Regionleder Midt
Kari Anne Haug Ken Ronny Johansen Grethe Enga Karlsen

Regionleder Vest Regionleder Nord Regionleder Sgr @st
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Arsmgtet 19/4-20

SAK 5 Fastsette arskontingent 2021

Hovedstyret foreslar @ beholde dagens kontingentsatser, ogsa
for 2021. Dvs NOK 300 for hovedmedlem og NOK 120 for
husstandsmedlemmer.

Forslag vedtak:
Medlemskontingent blir uendret i 2021.

NFCF, Solheimveien 62B, 1473 Lgrenskog *Telefon 41 27 41 51
E-post: post@nfcf.no * www.cfnorge.no * http: //www.facebook.com/cfnorge
Org. nr. 980 095 894
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VEDTEKTER

SAK 6 Vedtektsendringer forslag 19. april 2020

Forslag om endringstekst til Arsmgtet 19/4-20 er merket i rgd kursiv.
Begrunnelse i rodt umiddelbart under hvert endringsforslag.
Evt. lagt til en stavelse, som da er merket med rgdt, som f.eks lagt i
styreleder (hvor styre- er lagt til ordet leder for & presisere styreleder,
for & unnga misforstaelser ift daglig leder)

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 8 arbeide for a lgse problemer i forbindelse med cystisk
fibrose, heretter kalt CF, i Norge gjennom &:

a) spre saklig informasjon om CF, diagnose og behandling, samt bidra til gkt
forst3else for de utfordringer 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 alle.

¢) bidra til forskning om CF.

d) drive interessepolitisk arbeid b8de 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 felt.

ORGANISERING

§ 3-1 NFCF har et sentralt organisasjonsledd kalt hovedforeningen, som ledes av
et hovedstyre.
Forslag om 4 legge til:
Den daglige driften og ansvar tilligger daglig leder, som rapporterer til
hovedstyret.

NFCF, Solheimveien 62B, 1473 Lgrenskog *Telefon 41 27 41 51
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Begrunnelse: Forslaget er viktig for a fa frem daglig leders oppgaver og
ansvarsforhold, i forhold til hovedstyre.

§ 3-2 Foreningen bestar i tillegg av fire regloner Sgr-@st, Vest, Midt og Nord.

Hver reglon har eget styre 0g 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.

ARSMOTET

§4

§5

§6

§7

§8

Rrsmgtet i hovedforeningen er NFCFs hgyeste myndighet. Arsmgtet i den
enkelte region er regionens hgyeste myndighet.

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

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

Alle medlemmer over 15 ar kan utgve demokratiske rettigheter som
mgterett, tale- og forslagsrett, stemmerett og rett til 3 la seg velge til
ulike verv i NFCF, ndr forfalt kontingent er betalt. En stemme pr.
medlemskap, jfr. § 25.

Medlemmer som deltar pd 8rsmgtet via elektroniske hjelpemidler som
stremming, skype e.l. har tale-, forslags- og stemmerett pa lik linje med
medlemmer som er til stede.

Ordinzert 8rsmgte i hovedforeningen avholdes om varen.

Ordinzert arsmgte i regionene bgr holdes minst 5 uker fgr ordinaert
arsmete i hovedforeningen.

Tid og sted for arsmgtet bekjentgjgres pa foreningens hjemmeside minst 7
uker fgr arsmgtet.

Saker som gnskes behandlet pd8 drsmgtet ma vaere styret i hende minst 4
uker fgr drsmgtet.

Saksliste og saksdokumenter, inkludert arsmelding og revidert regnskap,
legges ut pa foreningens hjemmeside senest 14 dager for arsmotet.

Ordinaert drsmote skal behandle:

NFCF, Solheimveien 62B, 1473 Lgrenskog *Telefon 41 27 41 51
E-post: post@nfcf.no * www.cfnorge.no * http: //www.facebook.com/cfnorge
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Godkjenning av innkalling og saksliste

Valg av mgteleder, referent, tellekorps og 2 mediemmer til & undertegne
protokollen.

Arsmelding

Revidert regnskap

Fastsette arskontingenten. Gjelder hovedforeningen

Innkomne saker

Budsjett!

Valg, jfr. § 9

Fastsettelse av tid og sted for neste arsmgte

1 Styret fastsetter budsjett for nytt regnskapsar; vanligvis er budsjett orienteringssak til drsmatet.

§9
a)

b)

d)

Arsmgtet velger:
Et styre, jfr. § 12.

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

Arsmotet i hovedforeningen velger leder for ett ar.

Nestleder og styremediem 1 velges samme ar, 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 leder (regionleder), nestleder, ett styremedlem
og eventuelt varamedlem.

Forslag 8 endre til:

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

Begrunnelse Endringen foreslas da det i enkelte regioner er utfordrende E
f3 styredeltagere. I tillegg er det ikke ngdvendig i alle regioner & ha
nestleder. Endringen er for @ presisere at dette er et minimum, men
regionen bestemmer selv antall utover dette.

e Arsmgtet i regionene velger reglonleder for ett ar.
e Nestleder og styremedlem velges ullke ar, begge for to ar.
e Varamedlem velges for ett eller to ar.

Et Fagrad bestdende av 7 medlemmer. Gjelder hovedforeningen.

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

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

NFCF, Solheimveien 62B, 1473 Lgrenskog *Telefon 41 27 41 51
E-post: post@nfcf.no * www.cfnorge.no * http: //www.facebook.com/cforge
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e) En valgkomité bestdende av leder og to medlemmer. Valgkomlteens leder

§ 10

velges separat. Bdde leder og medlemmer velges for ett ar.

Med 14 dagers varsel kan det innkalles til ekstraordinaert drsmgte, 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
felger 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 reglonstyrene leder NFCFs virksomhet i samsvar med
foreningens vedtekter og 8rsmatevedtak.

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

Regionstyret skal besta av leder (regionleder), nestleder, ett styremedlem
og ett varamedlem, 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.

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

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

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

NFCF, Solheimveien 62B, 1473 Lgrenskog *Telefon 41 27 41 51
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§ 14

§ 15

§ 16

§17

§ 18

§ 19

§ 20

Norsk forening for cystisk fibrose

NFCFs leder har, etter vedtak gjort av NFCFs styre, fulimakt til 3
undertegne avtaler og offentlige dokument pa foreningens vegne.
Regionleder har tilsvarende fullmakt pa vegne av regionstyret.

Forslag ny tekst: Daglig leder har fullmakt til § inngd avtaler, begrenset
oppad til NOK 20.000. Avtaler over dette md bade styreleder og daglig
leder signere. Alle offentlige dokumenter kan signeres b8de av styreleder
og daglig leder, begge to eller alene.

Begrunnelse: Forslaget er gjort for @ hindre ungdvendig lange prosesser
og a gi daglig leder naturlige fullmakter og noe handlingsfrihet, som ligger
til en slik posisjon.

Det skal avholdes styremgte ndr minst 2 styremedlemmer forlanger det.

Styret skal behandle alle saker som kommer inn til arsmgtet for fristens
utlgp, og avgi grunngitt innstilling til arsmotet.

Styret star fritt til 8 oppnevne de komiteer og utvalg det finner
hensiktsmessig og til & velge foreningens representanter i ulike
sammenhenger.

Styret plikter a fore referat fra alle mgater.

Hovedstyre og Fagrddet samarbeider ved at NFCFs leder deltar pad
Fagradets mgter og at Fagradets leder deltar pa hovedstyrets mgter.
Begge med tale- og forslagsrett, men ikke stemnmerett.

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

ADMINISTRASJONEN

§ 21

Hovedstyret foretar ansettelse og avskjedigelse av daglig leder i
hovedforeningen. Daglig leder forestar daglig drift av foreningen innenfor
vedtatte rammer og budsjett. Daglig leder rapporterer til hovedstyret.
Forslag ny tekst:

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,
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interessepolitisk arbeid, mediakontakt, fundraising, stattefunksjon for
hovedstyret og regionene.
Hovedstyret foretar ansettelse og oppsigelse av daglig leder.

Begrunnelse: Viktig @ presisere konkrete ansvarsomrader, mnenfor
begrepet dagllg drift, ved opprettelse av nye stillinger. Dette for a sikre
felles forstdelse av stillingens innhold og ansvar.

REVISJON

§ 22 Fglgende revisjonsoppgaver skal utfgres:

« Revidere arsregnskapet, herunder kontrollere eksistens av
foreningens eiendeler.

o Utfgre kontrollhandlinger og attestasjon knyttet til ssknader om, og
bruk av, offentlige og private tilskudd, der det er krav om det.

e 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 for arsmgtet framlegge forslag til kandidater ved
samtlige valg som vedtektene foreskriver, unntatt kandidater til
valgkomité, jfr. siste avsnitt.

Alle som innstilles skal pa forhand ha gitt sitt samtykke til 3 stille til valg.
Valgkomiteens innstilling skal foreligge senest 14 dager far arsmotet.
Innstillingen bgr ta sikte pa en styresammensetning som sikrer bade
fornyelse, kontinuitet og geografisk spredning.

Sittende styre skal, fgr drsmptet, innstille ny valgkomité.

MEDLEMSKAP. MEDLEMMERS RETTIGHETER OG PLIKTER

§ 24 NFCF er 8pen for alle som vil bidra til foreningens formal, jfr. § 2.
Medlemskap er individuelt og frivillig.
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§ 25 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. Eresmedlemmer er fritatt for kontingent, og har ingen demokratiske
rettigheter.

§ 26 Ethvert initiativ for a8 skaffe penger til NFCF skal godkjennes av
hovedstyret eller regionstyret fgr det iverksettes.

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

ENDRING AV VEDTEKTER

§ 28 Endringer i NFCFs vedtekter kan kun foretas av drsmgtet og krever 2/3
flertall. Forslag om endring av vedtekter ma vzaere styret i hende senest 4
uker fgr drsmgtet, og ma veere sendt medlemmene senest 14 dager fgr
arsmgtet.

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
for rsmptet. Etter vedtak om opplgsning skal arsmgtet fatte beslutning
om hvem foreningens eiendeler skal tilfalle.

UNGDOMSRADET

g U1
Ungdomsrddet har som formal @ engasjere flere unge i foreningen, og skal
arbeide for 8 ivareta denne gruppens interesser, blant annet gjennom & fronte
unge med CF i og utenfor foreningen og bidra til planlegging og gjennomfgring
av arrangementer for ungdom bade regionalt og nasjonalt.

gu2
Ungdomsradet skal bestd av inntil 2 medlemmer fra hver region.
Ungdomsradets representanter kan oppnevnes fra og med det dret de
fylles 15 til og med det aret de fyller 25. Unntaksvis kan representantene
veere yngre, med nedre grense pa 13 ar.

NN
N =

§ U3
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3.1

3.2

4.1

4.2

Norsk forening for cystisk fibrose

Ungdomsradets representanter oppnevnes av reglonstyrene og tiltrer ved
hovedforeningens arsmgte. De oppnevnes for et ar av gangen, med
mulighet for gjenoppnevnelse.

Ved oppnevning bgr regionstyrene ta hensyn til best mulig kjgnns- og
alderssammensetning i ungdomsradet.

sgu4
Ungdomsradets koordinator har det overordnede ansvaret for
ungdomsradets arbeld og velges av og blant ungdomsradets
representanter pa fﬂrste mgte etter oppnevning i hovedforeningens
arsmgte.
Koordinator har mgte-, tale- og forslagsrett pa hovedstyrets mﬂter
Hovedstyrets leder har mgte-, tale- og forslagsrett pd ungdomsradets
mgter.

FAGRADET

§ F1
Fagradet er et selvstendig organ tilknyttet NFCF. Fagrddet skal ha et naert
samarbeld med hovedstyret i NFCF. Fagrédet skal ha minimum 2 mgter
per &r. Fagradet skal fgre referat over sin wrksomhet med kopi til
hovedstyret i NFCF. Senest 14 dager fgr NFCFs 8rsmgte skal fagradet
levere sin arsmelding.

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

§F3
Fagrédet skal bestd av sju medlemmer. Medlemmene velges for 2 &r av
gangen av arsmgtet i NFCF. Minst tre leger skal vaere medlem, derav en
som behandler voksne med CF og en som behandler barn med CF. Andre
yrkesgrupper som behandler CF skal veere representert i fagradet Norsk
senter for cystlsk fibrose, NSCF, skal vaere representert i fagradet men
ikke med sa mange medlemmer at de danner et flertall i radet.
Valgkomlteen i NFCF skal foresla kandidater til fagradet Kontlnuutetl
fagrddet sikres ved at ikke flere enn 4 medlemmer star pa valg samtidig.

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

8§ F5
Fagradets leder innkalles til NFCFs hovedstyremgter. Ved forfall mgter
nestleder eller sekretaer.
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Leder i NFCF og koordinator i NFCFs ungdomsrad innkalles til alle mgter i
fagradet

8 F6
NFCF finansierer fagradets virksomhet. Fagradet disponerer, pa vegne av
NFCF, et arlig belgp som skal benyttes til faglige aktiviteter. NFCFs
drsmgte bestemmer stgrrelsen pa belgpet i forbindelse med
budsjettbehandlingen.

LIKEPERSONER

§ L1
OPPNEVNING

1.1 Likepersoner oppnevnes av hovedstyret for 2 &r av gangen, pa siste
styremgte fgr arsmgtet. Kan gjenvelges.

1.2 Likepersonskoordinator lager innstilling til styret i samarbeid med
regionlederne.

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

¢ Hver region skal ha minst 3 likepersoner

e Minst 2 skal veere medlemmer i NFCFs ungdomsrad

e Minst 2 skal veere transplanterte og ha personer bergrt av
transplantasjon som hovedomrade

e @vrige likepersoner kan selv ha CF, vaere forelder, partner eller ha
annet naert forhold til en med CF

g§L2
OPPGAVER OG VILKAR
2.1 Likepersonsarbeidet er frivillig og ulgnnet.

2.2 En likeperson skal stille seg tilgjengelig for & dele erfaringer overfor
mennesker som gnsker 3 snakke med noen om det & leve med CF.

2.3 Likepersoner skal i Igpet av de to fgrste ar i vervet gjennomg8 FFOs
likepersonskurs eller annen relevant opplaering.

2.4  Likepersonene skal delta p& NFCFs arlige likepersonskonferanse, som
arrangeres fredag fgr 8rsmetet. I tillegg forventes det at likepersonene
deltar ved regionenes ulike arrangement og dokumenterer
likepersonsarbeidet.
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§L3
FINANSIERING

NFCF dekker likepersonenes utgifter slik:

o Sentralt: Opplaerings- og arsmatehelg inkludert
likepersonskonferanse og FFOs likepersonskurs. I tillegg 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.

g§L4
LIKEPERSONSKOORDINATOR

4.1 Likepersonskoordinator oppnevnes av hovedstyret etter forslag fra
likepersonene for 2 &r av gangen og skal vaere bindeledd mellom
hovedstyre og likepersoner og samarbeide med styret i alle relevante
saker.

4.2 Likepersonskoordinator skal

o delta p3 styremgter etter innkallelse og kan delta pd styremgter pa
relevante saker etter eget gnske. Likepersonskoordinator har tale-
og forslagsrett pa styremgter.

« tilrettelegge for at likepersoner gjennomfgrer FFOs likepersonskurs
eller tilsvarende.

o veere ansvarlig for arlig likepersonskonferanse.

o p8se at likepersonsarbeid dokumenteres i trad med retningslinjer
gitt av offentlig myndighet. Oppgaven utfgres i samarbeid med
regionlederne.

Forslag vedtak:
De foresldtte endringer vedtas og igangsettes umiddelbart.

NFCF, Solheimveien 62B, 1473 Lgrenskog *Telefon 41 27 4151

E-post: post@nfcfno * www.cfnorge.no * http://www.facebook.com/cfnorge
Org. nr. 980 095 894



SAK 7 Budsijett 2020

Norsk forening for cystisk fibrose

Budsjett Regnskap
DRIFTSINNTEKTER 2020 2019
KONTINGENT
1,0 Kontingent 222 000,00 214 740,00
OFFENTLIGE TILSKUDD
2,0 Driftstilskudd fra BufDir 920 000,00 942 983,00
HOVEDSPONSOR / PROSJEKTER
5,1 Mylan informasjons- og 50 000,00 50 000,00
annonseprosjekt
5,2 Mylan oppleeringsprosjekt 32 000,00 32 000,00
ARSMOTET
7,65 Utstilling/annonse arsmotet 24 000,00 36 000,00
7,7 Egenandel oppholdsdagn m.v. 90 000,00 45 310,00
ANNET
10,0 MVA kompensasjon 115 000,00 117 449,00
10,1 Vipps-gaver 60 000,00 49 184,28
10,4 FUNKIS 63 000,00 71 120,00
10,5 Diverse 0,00 0,00
SUM DRIFTSINNTEKTER 1 576 000,00 1 558 786,28
Budsjett Regnskap
DRIFTSKOSTNADER 2020 2019
TILSKUDD TIL REGIONENE
12,1 Driftsmidler 138 000,00 203 060,00
12,7 MVA kompensasjon til regionene 28 750,00 28 470,00
LIKEPERSONARBEID
13,2 Likepersonsarbeid 5 000,00 27 375,00
13,3 Kurs for likepersoner 2 000,00 0,00
DRIFTSUTGIFTER
15,1 Porto & telefon 5 000,00 2 260,08
15,2 Kontorutstyr & rekvisita 30 000,00 9 643,03
15,3 Medlemsregister 15 000,00 12 056,25
15,4 Kontor 47 500,00 0,00
16,1 Styremgter 30 000,00 25 310,35
16,2 Reiser 60 000,00 50 226,73
16,3 Ungdomsradet, mgter og reiser 12 000,00 22 706,00
17,0 Revisjon 45 000,00 44 000,00
18,0 Honorarer 88 500,00 124 800,00
18,1 Administrasjon og regnskap 683 915,00 176 583,20
18,2 Arbeidsgiveravgift 77 495,70 0,00
19,0 Gaver og konkurranser 5 000,00 3 233,40
FAGRADET
20,1 Fagradet, moter 25 000,00 42 477,77
20,2 Fagradet, faglig utvikling 20 000,00 15 283,00



REDAKSJONEN

21,3 Redaksjonen 61 900,00 55 000,00
CFNORGE.NO
22,1 Drifts- og serviceavtale Exigo 11 000,00 12 158,75
22,2 Lisenser 7 650,00 5 050,95
ANNEN INFORMASJON
23,2 Informasjonsmateriell 2 000,00 0,00
ARSMO@TE OG CF-PRIS / -LEGAT
25,0 Arsmgte m/kursdag 339 400,00 267 323,09
25,9 CF-prisen 0,00 12 000,00
26,1 Materiell CF-prisen 0,00 300,00
Overfores 1740110,70 1139 317,60
Budsijett Regnskap
DRIFTSKOSTNADER fortst 2020 2019
Overfort 1740110,70 1139 317,60
MEDLEMSKAP
28,1 FFO 7 000,00 7 006,00
28,2 FUNKIS 5 250,00 5 348,00
28,3 CF Europa 2 000,00 1 997,20
28,4 Unge funksjonshemmede 2 500,00 2 500,00
28,5 Medlemskap reserve 5 000,00 0,00
INTERNASJONALT SAMARBEID
30,1 CF-Kongress / CF Europa 36 000,00 36 206,42
30,2 CF-Norden 0,00 0,00
ANNET
32,0 Vipps-gaver overfgrt andre 40 000,00 33 000,00
33,0 Gebyrer 4 000,00 3633,95
36,0 Diverse / budsjettreserve 16 839,30 0,00
SUM DRIFTSKOSTNADER 1858 700,00 1229 009,17
DRIFTSRESULTAT -282 700,00 329 777,11
8 Renter / avkastning / verdistigning 10 000,00 18 317,68
ARSRESULTAT -272 700,00 348 094,79




SAR A

Legally signed by
Ann Elin Insteba
0104 2020

INNSTILLING FRA VALGKOMITEEN, NFCF arsmete 2020

Hovedstyret

Leder Jorgen Seliussen,

Nestleder Jan Olav Reffhaug,
Styremedlem Inger Karin Natlandsmyr,
Styremedlem Trine Merk Fossen,
Styremedlem Kurt Helge Sjursen,
Varamedlem Gro Lereggen,

ny, 1 ar
gjenvalg, 2 ar
ny, 1ar
gjenvalg, 2 ar
ikke pa valg
ikke pa valg

Inger Karin gar inn som styremediem i 1 ar for Jergen Seliussen som hadde 1 ar igjen av sin

valgperiode.
Fagradet

Medlem overlege Bjorn Skrede,

Medlem overlege Ketil Mevold,

Medlem sykepleier Marianne Bakkevig Lund,
Medlem overlege Atle Riise

(gatt inn for Rune Tronstad i valgperioden),
Medlem overlege Heidi Grundt, gjenvalg, 2 ar
Mediem klinisk sykepl.spes. Ellen J. Hunstad,
Medlem fysioterapeut Mona Lund Veie,

Revisjon

Revisor Alpha revisjon,
Intern revisor Renathe Jenssen,
Vara for intern revisor,

Valgkomite

Leder Ann-Elin Instebg,
Tonje Blix-Svendsen,

ny

31/3-20
Ann-Elin Insteba
Leder Valgkomiteen

ikke pa valg
ikke pa valg
ikke pa valg

gjenvalg 2 ar

gjenvalg 2 ar
gjenvalg 2 ar

pa valg
gjenvalg 1 ar
ny ?

gjenvalg 1 ar
gienvalg 1 ar



