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Norsk forening for cystisk fibrose

Hovedstyrets arsrapport 2024 jwotait 17 sider, inkl forsiden)

Virksomhetens art og hver den drives

Morsk forening for cystisk fibrose (NFCF] er en pasientforening for mennesker med cystisk fibrose
{CF} og Primaer cilier dyskinesl [FCD}, med hovedkontar i Oslo. CF-foreningen har fire regioner: Nord,
Mich, Viest og Ser-@st. Tillitsvalgte er spredt over hele landet,

Styregodkjent strategi til 2025, som er grunnlaget for styret og administrasjonens arbeid:
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MFCFs styre 2024
Styret har i 2024 hatt 9 medlemmer, samt 1 vara, Det er 5 valgt pa nasjonalt drsmate og 4
regionleders:
Styreleder Hilde Myberg
HNestleder Jan Olav Reffhaug
Styrémediem Gro Lereggen
Styremediem kergen Selivssen
Styremadbem Inger Karin Natlandsmyr
Region Nord Terje Dalhaug
Fegion Midt Marisnne Bdegded
Region Vost Eli Karin Wiberg [Christian Lawley jan-mars)
Region Sar-@st Grethe Enga Karlsen
Varamedlem Thea Grimsrud Wells
Sekretzer for hovedstyret;
Daglig leder Ellen Damhaug Scheel
Andre matedeftagare:
Leder NFCFs fagrad Ketil Mevold [Mana Lund Vele jan-april)
Nestieder NFCFs fagrid Ellen Julie Hunstad
Likepersonkoordinator Gina Maen
Redaksjon Sharon Gibzstein (frem til juni 2024)
Urngdomsridsrepresentant Gunnar Hansen
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Det har i 2024 vaert avholdt 8 styremgter, herav 6 pa Teams og 2 fysiske mater. Det har vaert 117
styresaker i lgpet av dret, inkludert informasjon fra regioner, Fagrid, Ungdomsrad og
Likepersonskoordinatar.

NFLF er godkjent som lotteriverdig organisasjon og er registrert | Enhetsregistret og
Frivillighetsregistret,

NFCF ekstern representasjon
WFCF represontanter i eksterne very 2024
f Katin Matianasms  |Moesk saner i Cysash ibrose (NSCF) [Sentur hidsisder

| EF -segiarecer Brukerrepr
Brukerridet| Helsetisme Waramediam, oppneent av FRO

Mari Ellefsen-Martinsen | Suftelsen Organdonasjon (50) Hipdiem | representantskapet tokinber 2024
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Flie Damhaug Szhasl FFO Funksjonstemmedes fellesforburd) | Hivedatpamadiam
Aeteransepruppen Helbeutvalg
Sryreleder FPO Viken ftam bl sepl 3024

Artaidigruppen Seldennetverk
50 |Stiteisen Cugandonasjon) amidam
Hedlern | S0 forstninstond
| LM {Lepe mickie indusiries) Hediem Acleransegrupper
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Sagroser| Forskring of|
WSCF Semietrbcal e cagiig bedier | NFCF
Ezalisjoran for sieidne disgnoser Dettagerprémssgiver dialog
Fundraising Nerge Varamediem i styred med mmesatt
Atlers Alligncn Warameldm i styret pb vegne av FFO
Tastjis Diahaiug MECF Samterridat Brusirege for i o 18.4r
G Bestad I@ Santnrhaet Brusesrege for PGON1 okiobe 2024
Caciie Crariesen [WSCF Sentermicit Bruieerregy hor PCD Ira oktober 2024
Tiewg Mgl i Risay lansson | WECF Santeiridet Bruferrige for de under 1881
Walfl Pavild HECF Saniprbost Sown hader g Fagricati NFCF
Ridun lahfrign Forskningsionaat o cyswsi fir o FFCF) digm
| e ghika irg isoein Forskningslondet for cystisk ficrose (FRCF)  [Shramadiers

Ansettelser

| 2023 besluttet styret at vi skulle ansette en organisasjonskonsulent pd engasjement for 1 &r, med
mulighet for ett drs forlengelse. Det ble nedsatt et ansettelsesutvalg med Jorgen Seliussen, Hilde
Nyberg, lan Olav Reffhaug og Ellen Damhaug Scheel. Etter en prosess med ca 30 sekere of 8 til
intervju, ble Yiva Lavik ansatt mars 2024, med oppgaver som innhold | vire kanaler, ferdigstille nye
nettsider, medlemsservice, organisent styreweb, fundraising.

Mediemmer

| 2024 har vi fatt 44 nye medlemmer, basert pd 46 innmeldinger og 2 utmeldingar. Den starste
veksten | medlemsmassen skjedde i kspet av irets farste mineder, med mai som toppmdned med
totalt 21 innmeldinger. Ved slutten av 2024 var totalt 1102 medlemmer registrert i styreweb, Dette



Norsk forening for cystisk fibrose

viser en positiv trend, isar sammenlignet med 2023 da det var flere utmeldinger og fame
innmeldinges rmed totalt 13 nye medlemmer,

Medlemskontingenter

| 2024 opplevde vi imidlertid en nedgang | antall medlemmer som betalte drskontingenten,
sammenlignet med 2023, Medenfor er en oversikt over betalende mediemmer, Vied utgangen av
2024 hadde foreningen totalt 1102 medlemmer, hworaw 1000 hadde betalt kontingenten, Den
reduserte innbetalingen av kontingenten er én utfordring vi som organisasjon md jobbe aktivt med.
Dette krever an styrket innsats bide regionalt og sentralt, glennom tettere oppfelging og mer
mdlrettet kommunikasjon med mediemmer som ikke har betalt.

Medlemmer med betalt kentingent (tellende medlemmer) for 2024

Medlemstype Antall Belap
Hovedmeadiem 531 159,300
Husstandsmedlem 469 56,280
Betalende medlemmear 1000 215.580
Aresmadlem 4 ]

Betalende medlemmer i NFCF over tid
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Medlemsstatistikk alle registrerte medlemmer

Salv orm antall betalende medlemmer for 2024 er 1000, er det totale antallet registrerte mediemmer
1102, Nedenfor Falger en oversikt over alle registrerte medlemmer | Styreweb, virt medlemsregister.
Medlemstype, kjgnn, alder og region:

Totalt antall medlemmer 2024
- kjgnnsfordeling | prosent
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Totalt antall medlemmer 2024 fordelt pd region
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Interassepolitisk arbeld

Interessepolitisk gruppe {IPG) har | 8r bestitt av styremedlemn kérgen Seliussen, Sharon Gibzstein
farste del av dret) o daglig leder Ellen Damhaug Scheel. De har jobbet med interessepolitiske saker

glennom hele dret,

Det er ca 20% med CF, som ikke kan nytiiggiare seg Kaftrio, grunnet annen mutasion, alder eller
andre fysiske utfordringer. Vi har jobbet med & synliggire dette og hatt dialog med produsent og CF-
senteret om hvardan vi kan pivirke prosesser for 3 3 frem medisin ogsd til disse.

Beslutningsforum godkjente i april 2024 Kaftrio, fra 2 dr.

Howedfokus er fortsatt tett oppfelging av forstag til ny Prioriteringsmelding. Den skal opp pd
stortinget for diskusjon og vedtak, farste halvdel av 2025, Det er viktig at sjeldenfeltet far ekstra
drahjelp | en prioriteringsmelding, for & varre bedre rustet ved nye godkjenninger | Nye Metader 0g
andre beslutninger | departement, helseregioner, direktorat og andre myndigheter. Det som ikke stir
i prigriteringsmeldingen, blir sjelden hensyntatt i sentrale beslutninger, Det er erfaringer wi fikk i
Kaftrioprosessen og wi ma jobbe for 3 wnngd dette | senere prosesser.

Yiva Lavik og Ellen Damhaug Scheel deftok pd den drlige Sjeldendagen 28, februar, | Oslo. Der samles
de fleste sjeldenorganisasjonene til helsepolitisk oppdatering med aktuelle foredrag og
presentasjoner,

Gjennom hele ret har vi kontinuerlig jobbet med bl.a.:
= Holdt tett kontakt med helsepoliticere og myndigheter
» Daglig leder Ellen Damhaug Scheel er medlem | FFOs Helseutvalg, der aktuelt arbeid i
kemiteer og arbeidsutvalg, opprevnt av HOD, blir diskutert o kommentert.
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Dl'ﬂ.lﬂlr\lll rundebordikorferanien,
bdde politkere, pasientorg og LI, Ben Damhiug Scoe samman med mediemmer | Startingets Halse og
oFsOTgskomit Tone Trgen [H] og Marian Hussein [5\)

Under er en skjematick oversikt over NFCFs eksterne aktiviteter i 2024:
Interessepolitisk og andre eksterne tiltak NFCF 2024
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CF-foreningen Fir jevnlig foresparsier om & delta i rad, utvalg og som paneldeltager | diverse
konferanser.

Likepersoner

Likepersonstjenesten skal vaere et tilbed som favner alle vire medlemmer, Likepersonens far
sparsmdl om alle faser i livet, fra spedbarnstiden, til overgangsfaser | barnehage og skoledrene og Inn
| voksenlivet og alderdom. Vi pnsker & imatekomme alle behov vire medlemmer har, bide de som
opplever en ny og friskere hverdag etter oppstart av nye medisiner og de som enda ikke kan bemytte

5
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seg av nye behandlingstitbud. | 2024 har NFCF hatt 21 likepersoner. Alle har ulik tilknytning til
CF/PCD. 20 likepersoner har erfaring fra CF, og 1 har erfaring fra PCD.

Likepersonene deltar pd foreningens arrangementer, bide lokalt og sentralt. Nasjonal opplarings og
likepersonhelg ble avholdt | Sandvika 19-21 april, Det har viert avioldt regionale [@ringsheiger, g
likepersoner har veert deltakende, Det har ogsd blitt avholdt digitalt likepersonkurs over to kvelder
wia tearms for opplering og erfaringsutveksling for foreningens likepersoner.

Fremdeles skjer mye av foreningens likepersonsarbeid pa digitale flater, bide | sosiale medier,
telefon, 5MS og e-post. Det har ogs | 2024 vaert stor aktivitet pd CF-foreningens facebookgrupper og
flere likepersoner har deltatt i erfaringsutvekslinger. Facebookgruppene Prirmaer cilie dyskinesi [PCD]),
Cystisk Flbrose og voksen med CF er viktige plattformer | foreningens likepersonsarbeid. Gruppene
modereres av erfarne likepersoner,

Prosjekter

Nye nettsider

En sentral oppgave | 2024 har vaert & ferdigstille nye og mer brukervennlige nettsider. Nye nettsider
ble lansert juni 2024 og vi har fitt mange positive titbakemeldinger.

Wart mil med nye nettsider, er & skape en informativ, oppdatert og brukervennlig plattform,
Nettsidene fungerer primaert som en informasionskanal masd statisk innhold, med hovedfokus pa
oystisk fibrose og prirmaer cilier dyskinesi, medisinsk informasjon og forskning, samt foreningens
aktiviteter og tilbud. For & opprettholde oppdatert og palitelig informasjon, benytter vi i st@rre grad
lenker il eksterne ressurser. Dette bidrar til & redusere risikoen for utdatert innhodd, Pa forsiden har
vi vektlagt tydelig og lett tilgjengelig informasjon om hvordan man kan bli mediem, stotte foreningen
of komme | kontakt med vire ikeparsoner. | tillegg er nettsiden tilgjengelig pd bide norsk of engelsk
talesprik, noe som gjar det miulig & ad ot bredare publikum

Wi har jobbet aktivt med & utvikbe mye prosjekter og initkativer som styrker o videreulvikier
fareningens arbeid. Med to fulltidsansatte | administrasjonen har vi hatt gkt kapasitet til 3 planlegge
og iverksette flere tittak. Som en del av dette arbeidet giennomfarte vi en mediemsundersakelse for
4 4 bedre innsikt | hva medlermmene ansker at vi som pasientforening skal prioritere. Resultatens
har gitt ess verdifull informasjon og har vaert sentrale | wtformingen aw vare nye prosjekter og
satsinger. Gjennom sommeren og hasten kartla vi en rekke Initiativer vi ansket § realisere, noe som
redulterte | falgende planer og konkrete tiltak;
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Digitale samtalegrupper: Mediemsundersakelsen i 2024 avdekket et tydelig behoy for bedre
muligheter for erfaringsutveksling innenfor spesifikke termaer. Inspirert av den svenske CF-foreningen
igangsatte vi derfor et prosjekt for 3 etablere temabaserte digitale samtalegrupper. Gruppene skulle
arganiseres via Teams med faste matetidspunkter og administreres av likepersoner. Malet var &
skape en lavterskel plattform for erfaringsutveksling, stette of sosial interaksjon, samt 4 samle inn
informasion om mediemmenas behov for seminarer og workshops.

Wi startet initiativet med et mate med likepersonane, men valgte etter hvert 3 seite prosjektet pa
pause for § utforske muligheter for presjekisiatte. | tillegg opplevde vi relativi lav respons, noe som
farta til en vurdering av om initiativet fortsatt er aktuelt, men pd et senere tidspunkt.

Ekilde mined CF 40+
CF meacd Kattris
CF wion Kalirio
Pararandegruppo
PCO-gruppa

i B G2 RS b

Gjenoppstart av nyhetsbrevet: Medlemsunderspkelsen avdekket ogs et dnske om gjenopplakelse
av nyhetsbrevet. Vi har derfor reetablere dette som en fast kommunikasjonskanal, noe som har blitt
godt mottatt. Vi kaller det nd Medlemsbeey, da det er forbeholdt vire medlemmes, som en av flere

medlemsfordeter,

Vipps-kampanjer o bedriftsavtaler: For § styrke innsamlingsarbeidet og ake kjennskapen til
foreningen utviklet vi en Vipps-kampanje som ble glennomfart hasten 2024 og avsluttet med en
julekampan]e | desember. Vippskampanjen viste de sentrale sakene som foreningen var jobber for,
lubekarmpanjen videreférte samme tematikken, men | et videoformat hvor medlemmaer og andre
stettespillere kunne delta i julekalenderen ved & like og dele videoene, og dermed bli maed i
trekningen av en premle. Kampanjen var vellykket, ndr det gielder gkt eksponering, forgi innholdet
whrt ble spredt langt og v fikk god respons, Vi fikk agsh samlet inn midler | form av donasjoner
giennam kampanjen.

Vi gnsket ogsd 4 etablere bedriftsavtaler der bedrifter kunne donere til foreningen som en del av sin
julegaveordning. En bedrift valgte & delta | 2024, noe vi er veldig glade for. Dette viser at i har
mulighet til i viderefare &n slik ordning, man | kemmendse fr ma vi starte med planleggingen for
dette tidligere, Vi jobber ogsd med 3 etablere en kasning for faste donasjoner via Vipps, som vil gi
medlemmer og stéttespillere mulighet til & gi faste belép per mined. Dette er en pagiende prosess
som krever en sgknadsbehandling, men vi forventer d ha ordningen pa plass | 2025.

Satsning pd ungdomsridet: Et annet fokusomride er videreutvikling og styrking &v ungdomsradet o
ungdomsarbeidet | foreningen,
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Wi har fite bevilget midler fra LNU til prosiektet "Selvbestemmelse for unge”, som skal legge tl rette
for gkt aktivitet of engasjement blant ungdom. Mer om dette finner du ved den egne seksjonen for
ungdomsrddet i drsrapporten.

I 2024 har vi ogsd brukt tid pd utforming av et brosjyreprosjekt som vi skal jobbe med | 2025, med
skonomisk stette fra Viertex, Vi har ogsh planlagn et kartleggingsprosjekt vedrarende PCD, som
igangsettes i 2025, dersom vi mottar tilskedd for oppstart og giennomiaring.

Pengegaver
Facebook donasjoner: | lapet av 2024 avsluttet facebook sin donasfonsmulighet.

Vipps owerfaringer totalt kr 30 968,40
| Totalt salg Vipps gebyrer | Totalt utbetalt fra Vipps

I 31 440 472 30 GE8
I tillegg til vippsoverfaringer | tabellen over, har vi mottatt pengegaver kr 11.904 direkte til war konto.
Totale pengegaver | 2024 var altsd ke 42,872, hvorav kr 20,192 ble overfart til CF Forskningsfondet.

Informasjonsarbeid

Medlemsbrev [tidligere Nyhetsbrev)

| 2024 har vi gjenetablbert vart medlemsbrev, som na sendes ut kvartalsvis til vare medlemmer og
naere samarbeidspartners, Dette brevet gir en mer dinekte og personlig innsikt | foreningens arbeid,
mad blant annet hilsener fra daglig leder og styreleder, oppdateringer om vare aktiviteter,
interessepolitikk, regionale initiativer og annen relevant infarmasjon. Tidligere benyttet vi et annet
verktay for utsendelser, men erfarte at bide leverings: og dpningsraten var lavere enn gnsket, Ved a
bytte il det norske verkiayet Make har vi sett en betydelig forbedring, med hayere leveringsgrad og
2kt engasjernent blant mottakerne. Dette giar medlemsbrevet til en stadig viktigere
kommunikasjonskanal for foreningen fremover. Medlemsbrevet blir sendt tl registrerte
hovedmedliemmer ag husstandsmedlermmer over 16 dr.
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Sosiale medier

For & analysere statistikken for vir kommunikasjon i sosiale medler, er det viktig a skille mellom
rekkevidde og innhobdssamhandling.

Rekkevidde viser hvor mange unike personer som har sett innholdet var, og indikerer hvor langt det
sprer seg. Rekkevidde viser hvor stort publikurm vi nide ut til, En hey rekkevidde betyr at innholbdet
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vart har potensial til & phvirke flere mennesker og er ofte et tegn pa at plattformens algoritre
anbefaler det vidare,

innholdssamhandling mdber Fver mye publikum interagerer med innholdet virt, for eksempel
glennom likerklikk, kemmentarer, delinger og lenkeklikk. Samhandling viser hvor engasjert of
interessert publikum er i innhaldet wirt. Algoritmer belanner ofte innhold med hay samhbandling ved
& gl det enda stérre rekkevidde, | tillegg gir det aas verdifull innsikt 1 hva som resonnerer best mad
mélgruppen wir,

Faceboaok

Visninger; B4 300 unike visninger (alle organisk, uten betalt promatering).

Rekkevidde: 97 500 unike profilar, Antallet er hayere enn visninger fordi innholdet har nddd flere
brukere, sehv om faerre har klikket direkte inn pd innleggene.

Besah: 11 300 unike besak pi vir Facebook-side.

Felgere: 114 nye falgere 1 2024,

Publisert innheld: Hyppigheten av publisering har en gkning pa 8 %.

Innholdssamhbandling: 8 100 interaksjoner [likerklikk, kommentarer og definger).

Demografi pa Facebook
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Var mélgruppe bestdr hovedsakelig av kvinner, med en overvekt pd 75,1 %, mens kun 24,9 % av
falgerne er menn. Den mest aktive aldersgruppen er 35—-54 dr. Dette er en viktig faktor 4 ta hensyn til
mar wi tilpasser innhaldet vart.
Innhold sem skaper mest interaksjon:
= Innlegg med kjente personer fra foreningen.
#  Interessepolitiske gjennomslag, for eksempel godkjenningen av Kaftrio for barn | alderen 2-6
dr,
s Julekalenderen og innlegg relatert til aktiviteter slik som for eksempel leringshelgen.
Innhold som oppndr best rekkevidde:
Kampanjer med fokus pd gode nyheter og informasjonsformidling har vist seg & ha stor spredning.
Eksempler pd dette er;
# Todrsjubiteet for Kaftrio | Monge.
& “Wisste du ot P -kampanjen for bewvisstgiaring rundt PCD,
# Historier om enkeltpersoner, for sksempeal Anders som lap Holmenkaollmarsjen, Isak som
deltok i ungdoms-VM i randone og Silje som fulférte maraton,
* Infermasjon for de som ikke kan ta Kaftrio og bevisstgi@ring rundt cystisk fibrose,
« Werdensdagen for psykisk helse.
Disse funnene viser at bide informativt og personlig innhold engasjerer malgruppen wir mest,
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ingwild Tharkildsen er moderatorer for begge CF-gruppene ph facebook. Familiegruppen " Cystisk
fibrose' fikk 7 nye medlemmer | 2024, og har totalt 597 medlemmer. Grupgen "Voksne med CF fikk
ingen nye medlemmer | 2024, og gruppen har nd 108 medlemmer.

Elin Lysa er moderator for PCD gruppen pad facebook med 156 medlemmir,
instagram

# Wisninger: 24 500 personer har sett innholdet wart.

s Rekkevidde: 26 000 unike brukers.

e Besgk; 1 200 personer har klikket seg inn pd profilen war.

» Flgere: 29 nye folgere i 2024,

#  Publisert innhold: Vi har pulsisert noe mindre enn i fjor, med en reduksjon pi 7,1 %
Medgangen skyldes primaert faerre gjentagende postinger av samme budskapybilder.

« |nnhaoldssambandling: 752 likerklikk op kommentarer,

Demografi pa Instagram
Alder agujean @
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Ogsd her er majoriteten av felgere kvinner, med 76,9 % kvinner og 23,1 % menn. Instagram har
imidlertid en noe yrgre malgruppe, med en akning | aldersgruppen 23—34 dr. Likevel wiser
statistikken at Facebook er den plattformen hvor vi oppnar best resultater, og ber derfor forbdi wir
primaere kanal,
innhald som prestéces best pd Instagram:

# Todr med Kaftrio i Norge.

*  Silje som fullfarte maraton,

= Babyboom i CF-miljeet,

« Godkjenningen av Kaftrio for barn fra 2 &r.
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Dppsummert informasjonsarbeid:

Facebook er vir mest effektive kanal, Statistikken viser at var starste malgruppe bestds av kvinner i
alderan 35=54 &r, og at bade informativt og personlig innhold skaper starst engasjement.

P4 Facebook har vi oppnddd en organisk rekkevidde pd 92 500 unike profiler og 8 100 interaksjoner
giannom |ikerklikk, kammentarer og delinger. Dette viser at innlegg om kjente personer i
orfganisasjonen, interessepolitiske giennomslag og spesifikke kampanjer angasjerer mest. Instagram
har hatt &n noe lavere rekkevidde og interaksjon, men gir oss muligheten til a nd en yngre
mdlgruppe, spesialt | aldersgruppen 23-34 r.

I lgpet av dret har vl ogsd etablert et medlemsbrey som distribueres kvartalsvis pd mail, tl vare
medlemmer, Her samler vi viktige saker om interessepolitisk arbeid, organisasjonens
satsingsomrider og regionale aktiviteter. Dette er et viktig tilskudd til vir digitale kommunikasjon og
vil wvare en prioritert satsning fremover. Samtidig skal nettsiden vir forbli en sentral
informasjonskanal, slik den bestandig har vaert. Her skal vi sette sakelys pd statisk, men oppdatert
imformasjon,

Regronene

Vire 4 regioner er egne juridiske enheter med individuelle organisasjonsnumre, De har egne styrer
og egne drsmater. Regionene driver virksombet retiet mot regionale medlemmaer, som
likepersonakthiateter, oppl®Ering of trivselstiltak,

Dt henvises for gvrlg til deres arsmateprotokoller,

NFCFs fagrad
MFCFs fagrad leverer egen drsmelding. Mona Lund Veie var leder for fagradet frem til drsmetet 2024,
da hun ansket § trekke seg etter mange dr som leder, Ketil Mevold overtok som leder,

MNFCFs ungdomsrad
U_ngtdmnsr.'ndn:l har | 2024 bestdtt av 5 mediemmer:
Reglon Nord | Ingen
Region Midt Gunnar Nyberg Hansan
Madeleine Kristiansen
| Region Vest Sofie Hawg Nilsen
Region Sor-@st Mina Marie Enga Karlsen
Thea Ravnama

| 2024 ble ungdomsridet gienopprettet etter en periode med lav aktivitet. Jan Olav Reffhaug og Yiva
Lavik fikk ansvaret for 3 lede arbeidet | samarbeid med de unge, og radet bestir nd av fem engasjerte
ungdommer. Oppstarten ble markert med en kick-off sommeren 2024, hvor ungdommene Ea
grunniaget for det videre arbeidet.

Siden oppstarten har ungdomsridet arrangert to regionale samlinger, samt deltatt aktivt pa
strategihelgen. | tillegg har vi igangsatt prosjektet "Medbestemmelse for unge”, som skal legge &l
rette for gkt aktivitet og engasjement blant ungdom i foreningen. Prosjektet er stattet av LNU
{Landsradet for Norges barne- og ungdomsorganisasjoner] og skal brukes til & utvikle og stette
aktiviteter og innhold for unge av unge, blant annet i forbindelse med keringshelgen.

Primaer eille dyskinesi (FCD)

Elin Lysa er hovedmoderator | PCD sine sosiale medier og grupper.
For & bli medlem i FB gruppen md 2 sparsmidl besvares,

Det ar norske, svenske, danske o tyike modismmer.
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12 nye medlermmer med PCD eller nare pardrende (forefdre eller partner),

16 awsilitte forespersier fordi det ikke er swart pa spersmal, eller PCD ikke er konstatert eller ke noer
nok pdrerende. 1 person har forlatt gruppa. Admin har fernet 1 person fra gruppa. Admin har
fiernet 1inntege. De aller flaste iInnlegg fra medlemmens er med navn,

Det er i pericder lite aktivitet fra medlemmer.

Mar det er aktivitet, er det gode og fine Innlegg/innspill,

Fellesskapehat er ikke i bruk.

31. desember var dat 156 medlemmer | PCD | fi gruppen.

Alle som er medlem | facebook grugpen Lil PCD Norge, fikk mulighet til 3 melde inn saker til
Senterrddet | Morsk senter far oystisk fibrose, der PCD har &n regresentant. Det ar avholdt 3 mater |
senterradet:
Fra PCD var det et representantbytte | november, Ny representant for PCD er Cecllie Charlesen.
CF-foreningen har invitert til:

- lerings = og drsmatehelg i Sandvika

- meghon sor inviterer til treff pd Tusenfryd

reghan s@r inwiterer til opplaringshelg i Tigme
mediemsundersakelsa

Wehinar
Running aon air — World Bronchiectasis 11. juli
PCD Fouwndation - What's New in PCD 10. cktober
PCD Fowndation — Airway Clearance 25, oktober
Konferanses
BEAT-PCD PCD Patient 39, november
PCD awareness month
Fokus og bevisstgjaring | oktober, Linker til nasjonale og internasjonaler nettsider om PCD, videoer,
stenader og radioprogram ble delt pd facebook gruppa.
Podcast
Sjeldenpodden: Speilvendte organer og forkjalelesymptomer - kan det vaere PCDT Publisert januar,
Ungdomsridet MFCF harl representant fra PCD.

Lasrings- og drsmatehely

Helgen ble avholdt 19.-21. april 2024, pd Thon hotell Dslofjord i Sandvika, utenfor Oslo. Det var 65
pimeldre. Hovedteraene under Laeringsdagen var NFCF historie, lungehelsa, helse og livsigp mad
gruppesamtaler. Lege og kisgr Kaveh Rashidi besekte oss og holdt et inspirerende innlegg. F3
Arsrnptet sendag 21. april deltok 37 stemmeberettigede mediemmer, ingen digitalt.

CF-pris og NFCF Trivselsfond

i
Digitalt seknadsskjema ble viderefart | 2024. Det ble sgkt om totalt kr 206 699, fra totalt 25 sakere. 13
sakere ble godkjent og styret innvilget totalt b 73000, -

Kriteriene i 2024 var:
1. Ansiennitet pd 4 dr elber mer (4 3 eller mer siden forrige seknad)

2. Elber ny sgker med ansignnitet pl 4 &r aller mer
3. Seknadsbelgp pd mindre enn 6000, innvilges 5000
4. Spknadsbelap pd 6000 eller mer, inmdlges 6000
CF-prisen 2024;
Det ble kke delt ut CF-pris | 2024

12
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MNarsk senter for cystisk fibrose (NSCF)

MWSCF er en vikiig samarbeidspartner for NFCF.

Farmell brukermedvirkning foregdr via senterrddet. NFCF er representert wed daglig leder Ellen
Damhaug Scheel, fagridsleder Ketll Mevold of styremedlem Inger Karin Matlandsmyr. | tllegg ervi
representert med Terje Dalhaug [representant for brukere med CF over 18 dr) og Tine Helene Risay
Jonsson [representant for brukere med CF under 18 3r). Gea Restad war representant for brukere
med BFCD frem il desember 2024, da Cecilie Charlesen ble valgt til my representant.

Senterrddet har hatt tre mater | 2024: Et fysisk mate 30, januar 2024 pd Gardermoen, et digitalt mate
10.juni og et digitalt mate 19 desember, Senterrddets leder er Inger Karin Natlandsmyr.

NSCF samarbeider med NFCF om faglige bédrag ved arrangementer og NFCF har et meget godt
samarbeid og god lapende dialog med NSCF. Referat fra matene er tigiengelig pi netisidene tl
MECF,

Inger Karin Matlandsmyr er CF-foreningens representant i styret | CR-reégisteret | 2024,

War styreleder Hilde Nyberg sammen med N5CF leder Egil Bakkeheim

internasjonalt samarbeid
MFCF er medlem | CF Europe, Det ble avholdt meter under CFEur kangressen i Glasgow | juni. Daglig
leder Ellen Damhaug Scheel deltok pd vegne av NFCF.

De nordiske daglige lederne har hatt uformelle telefonmater, med temaer som Kaftrio, politiske
utfordringer, andre felles saker, samarbeid med produsenter og generell erfaringsutveksling. | tillegg
ble det awholdt et nordisk mate | Kebenhawn 11, april.

Stiftelsen Forskningsfondet for CF

stiftelsen Forskningsfondet for CF er knyttet til NFCF ved at drsmatet godkjenner vedtektsendringer
og at NFCF har tre representanter i styret, NFCFs medlemmer | styret er Ketil Mevold, Bjsrghild
Breistein og Reidun Jahnsen. Varamedlemmer opprigvnt av NFCF er Rune Rose Tronstad of Mona
Lund Veie, Ketil Stardal er styreleder,

Det ble ikke delt ut midler fra Forskningsfondet i 2024,

Nosjonal kompetansetjeneste for sfeldne diagnoser (NKSD)

WSCF er ¢t av 9 sjieldensentre som inngdr | NESD. Inger Karin Natlandsmyr delftok pd markering av
10-arsdagen for NKSD 1.mars 2024, og overrakte blomster sorm gave fra NFCF, | hele
kempetansetienestens historie har brukerne hatt en viktig stemme gjennam senterridene, Tidligere
styrebeder | NFCF Anm [ren Kjanngy var med | paneldebatt. Leder av NSCF Egil Bakkeheim hadde et
innlegg om innfaringen av ny drsakrettet behandling for cystisk fibrose. Inger Karin deltok pd
brukerrepresentantsamling for NKSD p3 Gardermoen 29 november, der fremtiden til
kompetansatjenssten var hovedtema. Inger Karin gav innspill om NFCF og brukermse sine
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forventninger til kompetansetjenesten etter planlagt omorganisering fra 1.januar 2025

Inger Karin Natlandsmyr (til venstre] sammen med NKSD leder Stein Are Aksnes o ridgiver Rebecca Tved:
Skarberg

Daglig leder Ellen Damhaug Scheel har ogsd | 2024 vaert medlem | nominasjonskomitean for tilskudd
til forsknings- og innovasjonsprosjekter innen sieldne diagnoser, ledet av NESD.

Stiftelsen Organdonasfon (50)
NFCF er en av 5 pasientorganisasjoner som stdr bak Stiftelsen Organdonasjon (S0} | pericden 2021-
2024 er Ellen Damhaug Scheel styremediem. Hilde Myberg er NFCFs medlemn | representantskapet i

Hilde Myberg og Ellen Damhaug Scheel pd hastens strategisamling | 50

NFCF har jevnlig frammet organdonasjon og S0s arrangament via cfnorge.no, medlemsbrevet og var
offisielle Facebook-side CFNorge. Det har vasrt informasjonsutveksling of flere samtaler meliom
daglig leder Ellen Damhaug Scheel og daglig leder | SO Hege M. Lundin Kuhle, Yhia Lavik har delrart |
et prosjekt | samarbeid med 50, vedrgrende prosjekiet «leg levers

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon [FFO)

NFCF er medlern av FRO (inkludert Sjeldennettverk og Smigruppeforum) representert ved Ellen
Damhaug Scheel. Dette er en arena som kan ¢ve politisk press med en helt annen tyngde enn NFCF
kan gigre pd egen hind. Ellen Damhaug Scheel er styreémed|em | FFOs hovedstyre for perioden 2021-
20724 og har tatt rollen som fanebasrer for sjeldenfeltet, bide | hovedstyret, under konferanser, i
politiske sammenhenger og | andre aktuelle samlinger.

Inger Karin Natlandsrmyr er vara | Helsetilsynets brukerrid, oppnevnt av FRO for perioden 2023-2024.
Brukerrddet har fire rlige mater, og Inger Karin har matk som vara en gang i 2024, Under evaluering
av brukerrddets arbeid | perioden har hun gitt tilbakemelding om at det er vikiig at sjeldenfaktet er
representert
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Unge funksjonshemmede

MFCF er msediem | Unge Funksjonshemmede. | 2024 gnsket de & endre vart medlermskapsnivd fra riva 2 8 nbi
3, fioe vi sendte on formell klage ps da dette ville fare 1l hgyere mediemsavgift basert pd feil input. Etter dares
styrevudering ble det vedtatt at Norsk forening for cystisk fibrose sitt mediemsskap ikke fiyttes fra nivd 2 til
nivd 3. | sommer dettak vi for gvrig pd en samiling | tiltsvalginettverket deres. Yhea Lavik representerie oss, da
ingen fra ungdomsridet hadde mulighet 1l 4 delta,

Funksjonshemmedes studieforbund (FUNKIS)

MECF er medlem | studieforbundet FUNKIS, Vi fikk tildelt totalt kr 51,000 i tilskudd for l2ringsdagen.
Ellen Damhaug Scheel og Hilde Nyberg dettok pd Funkis sitt drsmate 24, apeil. Hilde Nyberg ble da
valgt inm | styret | Funkis for en to-drs periode,

Fra &rsmatet | Funkis 24/4-24

Fundraising Norge (Hdllgere Norges innsambiingsréd)
CF-fareningen ble mediem i juni 2020 og har | 2024 deltatt p flere faglige seminar og
nettverksmater. Ellen Damhaug Scheel ble valgt inn som vara i styret hesten 2024,

Kontor
Vi leier ot kontor, med 2 kontorplasser, hos Handicapforbundet | Galberi Oslo,

Somarbeidsoviale med industrien

Samarbeidsavtalen med legemiddelindustrien for 2024 er bygget pd en oversiktlig og godkjent plan
mellom partene for kentofaring og bruk av midlens, Avtalen er | trdd med anbefalte retningslinjer
mellom Funksjonshemmedes fellesorganisasjon [FFO] og Legemiddelindustriforaningen (LM}, Viatris
og Chiesi har betalt logoeksponering pa CF-foreningens nettsider.

Rettvisende oversikt over utwvikling og resultot
Styrat mener at Srsregnskapet gir et rettvisende bilde av CF-foreningens eiendeler og gjeld,
financielle stilling og resultat,

Fortsatt drift
Arsregnskapet for 2024 er satt opp under forutsetning av fortsatt drift. Det bekreftes herved at

forutsetningen om fortsatt drift er til stede.

Arbeidsmiljs
Styret mener arbeldsmiijget | CF-foreningen er godt, Det har kke vaert skader eller ulykker,
Likestilling

Howedstyret besthr av 7 kvinner (inkl regionledere og vara) og 3 menn. Det er et klart flertall kvinner i

regionstyrene, 16 likepersoner er kvinner, mens 4 er menn. Styret ser ikke at denne skjevfordelingen
meflom kj@nnene ef uttrykk for mangel pa likestilling.
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Yire miljg
CF-fareningen forurenser lkke det ytre milj@ mer enn det som er vanlig | tilsvarende vicksamhet.

Disponering av resultat

CF-foreningen oppnidde | 2024 et negativt driftsresultat pd NOK — 851 105 mot godkjent budsjettert
negativt resultat pi NOK — 617 000. Overskridelsen skyldes primart manglende mva refusjon, dyrere
hotell i forbindelse med Laeringshelgen, nettsidene ble avsluttet og det var 2 fulltidsstillinger det
meste av dret.

Resultatet dekkes av egenkapitalen, sorm etter denne dekningen er NOK 7 796 96T,

Styret mener det er god, daghig kostnadskontroll.

Hovedstyret 4/4-25

Hitde Myl Jan Qlav Reffhaug Inger Karin Matlandsmiyr
Glyreledear Mestleder Styremedlem

Gro Lereggen lgrgen Seliussan

Styremedlem Styremedlem

Ellen Dambaug Scheed
Daglig leder
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