Norsk forening for cystisk fibrose

Innkalling arsmegte tirsdag 5. mai 2026 kl 20.00

Sted: Digitalt pa Teams (mer informasjon pa cfnorge.no)

Saker:
1. Godkjenning av innkalling og saksliste

2. Valg av mgteleder, referent, tellekorps og 2 medlemmer til 8 signere
protokollen (forslag legges frem pa arsmgtet)

3. Arsmeldinger 2025, se vedlegg
a. Hovedforeningens arsmelding
b. Fagradets arsmelding

4. Revidert regnskap 2025, se vedlegg
a. Hovedforeningen NFCF
b. Trivselsfondet

5. Forslag vedtektsendringer
a. Forslag fra Fagradet ifm §F3, se vedlegg

6. Fastsette arskontingent 2027
a. Forslag fra hovedstyret:
i. Beholde dagens medlemsavgift (kr 300 hovedmedlem og kr 120
for husstandsmedlem).

7. Budsjett 2026, til orientering, se vedlegg

8. Valgihht §9 i vedtektene
a. Valgkomiteens innstillinger, se vedlegg
i. Fagradet blir lagt frem pa arsmgtet

9. Fastsettelse av tid og sted for neste arsmgte (forslag legges frem pa
arsmetet)

NFCF, Galleri Oslo, Schweigaardsgt 12 0134 Oslo Telefon 41 27 41 51

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


mailto:post@nfcf.no
http://www.cfnorge.no/
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Arsmelding 2025

@ Norsk forening for cystisk fibrose

Alle har rett til a puste
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Hovedstyrets arsrapport 2025

Virksomhetens art og hvor den drives

Norsk forening for cystisk fibrose (NFCF) er en pasientforening for mennesker med cystisk fibrose
(CF) og Primeer cilier dyskinesi (PCD), med hovedkontor i Oslo. CF-foreningen har fire regioner: Nord,
Midt, Vest og Ser-@st. Tillitsvalgte er spredt over hele landet.

Var visjon, misjon og vare verdier er grunnlaget for vart arbeid:

Vare 4 hovedarbeidsomrader er gkonomi, medlemsaktivitet, kommunikasjon og interessepolitikk

NFCFs styre 2025

Styret har i 2025 hatt 9 medlemmer, samt 1 vara. Det er 5 valgt pa nasjonalt arsmgte og 4
regionledere:

Styreleder Hilde Nyberg
Nestleder Jan Olav Reffhaug
Styremedlem Elisabeth Johansen
Styremedlem Jgrgen Seliussen
Styremedlem Inger Karin Natlandsmyr
Region Nord Trine R@ssvassbukt
Region Midt Marianne @degard
Region Vest Eli Karin Wiberg
Region Sgr-@st Vivi Finsveen
Varamedlem Thea Grimsrud Wells
Sekretaer for hovedstyret:

Daglig leder Ellen Damhaug Scheel
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Andre mgtedeltagere:

Leder NFCFs fagrad Ketil Mevold
Nestleder NFCFs fagrad Ellen Julie Hunstad
Likepersonkoordinator Gina Mgen
Ungdomsradsrepresentant Gunnar Hansen

Det har i 2025 veert avholdt 5 styremgter hvorav 4 pa Teams og ett fysisk i forbindelse med
Leeringshelgen. | tillegg har det veert gjennomfgart et to-dagers styreseminar i januar. Det har vaert 75
styresaker i lgpet av aret, inkludert eventuelt saker, informasjon fra styreleder, daglig leder, regioner,
Fagrad, Ungdomsrad og Likepersonskoordinator.

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

NFCF er i 2025 blitt godkjent av skatteetaten for skatterefusjon av pengegaver over kr 500, for vare
givere.

Ansettelser
Styret besluttet & forlenge engasjementet til organisasjonskonsulent Ylva Lavik med ett ar, frem til 1.
mai 2026.

Medlemmer
| 2025 fikk vi 63 nye medlemmer og hadde 1163 registrerte medlemmer, i begynnelsen av aret. Dette
er det hgyeste antallet nyinnmeldinger pa 10 ar, og et tydelig tegn pa at vi er synlige og relevante.

Samtidig gjennomfgrte vi en grundig opprydning i medlemsregisteret og fjernet inaktive medlemmer
som ikke hadde betalt kontingent pa flere ar. Dette resulterte i 40 utmeldinger. Netto gkte vi derfor
med 23 medlemmer, og vi hadde 1125 registrerte medlemmer ved utgangen av 2025. Av disse er det
likevel 109 som ikke har betalt kontingenten. Dette er noe vi ma jobbe malrettet med i 2026.

Tellende medlemmer er de som faktisk har betalt kontingenten. | 2025 hadde vi 1016 tellende
medlemmer — en vekst pa 16 fra 2024.

Innmeldinger

+63 Ikke betalt kontingent
‘ 109

Registrerte
medlemmer

1125




Tellende medlemmer
Medlemsutvikling for tellende medlemmer per ar i antall
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Vi har medlemmer i alle landets fylker, og er fordelt pa vare 4 regioner som fglger:

Medlemmer NFCF 2025 fordelt pa regioner

Medlemstype Nord Midt Vest Ser-@st Utland Totalt
Hovedmedlem 52 100 123 268 = 543
Husstandsmedlem 3 82 112 242 = 467
Aresmedlem 1 = 1 3 =
Utland = = = = 1
Betalende medlemmer 84 182 236 513 1 1016

Medlemmer fordelt pa kjgnn:
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Aldersfordeling blant vare medlemmer:

Aldersfordeling i NFCF 2025

4
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Informasjonsarbeid
| 2025 har vi hatt fokus pa a holde en jevn og god kommunikasjon, bédde pa nettsiden, i nyhetsbrev og
i sosiale medier.

Nettside og digitalt innhold

Vi har opprettholdt nettsiden med en stabil og oversiktlig struktur. Vi har bevisst satset pa lengre og
mer utdypende artikler fremfor hyppige oppdateringer i nyhetsstremmen. Gjennom en «klikk
videre»-tilnaerming inviterer vi leseren fra sosiale medier inn til grundigere faglig innhold pa
nettsiden. Her har vi publisert artikler om alt fra forskning og medisinske nyheter, til regionstreff, det
a sta utenfor arsakskorrigerende behandling og informasjon om mikrober.

Vi har ogsa utvidet informasjonstilbudet om PCD med flere nye undersider som gir bedre og mer
samlet informasjon om diagnose, behandling og forskning. | tillegg lanserte vi vare nye digitale
brosjyrer om cystisk fibrose, som na er tilgjengelige pa nettsiden.

Medlemsbrev

NFCF sendte ut fire medlemsbrev i 2025 til en liste pa ca. 820-840 kontakter, med gjennomgdende
hay leveringsrate pa 97-99 %. Apningsraten 13 stabilt pa 52-57 %. | medlemsbrevet samler vi innhold
knyttet til foreningens daglige drift og aktiviteter, samt forskning, internasjonale nyheter,
interessepolitikk, trivselsmidler og nyheter fra regionene.

Sosiale medier (SOME)
Vi holdt sosiale medier godt oppdatert gjennom hele 2025, med minst 1-2 publiseringer per uke, og
var aktive pa bade Facebook og Instagram.

Facebook var den klart sterkeste kanalen med totalt 215 702 visninger, utelukkende fra organisk
rekkevidde. FB siden har 2 278 fglgere, hvorav 74,8 % er kvinner, hovedsakelig i aldersgruppen 35-64
ar. De beste enkeltinnleggene var nyheter som indikasjonsutvidelsen for Kaftrio, godkjenningen av
Alyftrek, kampanjen med Stiftelsen Organdonasjon, medlemshistorier og bildekavalkaden fra
leeringshelgen. Det er tydelig at nyheter om medisiner og behandling, samt innhold om vare egne
medlemmer, engasjerer mest.
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Kaftrio for cf-pasienter utem ~

/\ Alyttrok godkjent i FB08del mutasjon
——

— 9
Gledelige nyheter! Fantastiske nyheter fra  Bildedryss fra arets Fin artikkel pd NRK i Donasjonsuka 2025 er i
© 1gar, 20.oktober... Beslutningsforum!... hgydepunkt -... dag, om Benedictem...  gang! ViiNorsk...
2. oktober 16:58 25. august 10:42 10. apeil 13:21 18. september 14:12 15. september 15:50
@55k w149 @52k ¥ 196 ® 39k w46 @35k 935 ® 42k %40
®10 » 16 ol »6 ®6 »2 0 » 10 el »1

Instagram hadde 35 987 visninger i 2025, med en vekst pa +63 % i rekkevidde og +100 % i
innholdssamhandlinger sammenlignet med aret fgr. Insta.siden har 599 fglgere, 77 % kvinner, og et
noe yngre publikum enn Facebook — noe som viser at Instagram er en viktig kanal for a na unge
fremover. De beste innleggene var bevisstgjgring om CF i mai, kronikken om beredskap for personer
med funksjonsnedsettelse, Donasjonsuka, Arendalsuka og regionale samlinger. Karusellformatet med
flere bilder ser ut til & engasjere saerlig godt.

Internasjonal
ma for
bevisstgjoring om
S g %
- e T
A s
g V#
e s N
«Personer med Mai er internasjonal Donasjonsuka 2025eri  Siste helgenimai Bildekarussel fra
funksjonsnedsettels... maéned for... gang! Vii Norsk... arrangerte Region Sg...  Arendalsuka! & © 1.
14. november 14:43 23.mai 13:57 15. september 15:50 20.juni12:47 14. august 10:36
° 16k 920 © 44k ®73 © 4.2k 940 ©23k 934 © 25k 942
®0 »0 e » 18 [ N » 1 ®0 »3 ®0 »2

Julekalender og julegaveordning

| 2025 gjennomfgrte vi en julekampanje i sosiale medier med daglig innhold om foreningen,
tillitsvalgte, morsomme fakta og konkurranser. Kampanjen skapte god respons med mange
kommentarer og visninger, men var sveert tidkrevende a gjennomfgre. Totalt samlet vi inn ca. 3 000
kroner via Vipps. Det bgr vurderes om ressursinnsatsen star i rimelig forhold til utbyttet i fremtidige
ar.

Pengegaver/donasjoner 2025

| Ippet av 2025 ble det betalt inn totalt kr 9 801 via Vipps, fra bade faste manedlige givere og
enkeltstaende bidrag gjennom aret. Etter gebyrfradrag pa kr 183,78 ble kr 9 617 overfgrt oss. Den
stgrste enkeltperioden var desember, hvor julegaveordningen og julekalenderen genererte

kr 2 950.

9 801,00 kr -183,78 kr 9 617 kr

| tillegg mottok vi kr 24 850 i pengegaver direkte til konto.
Totale pengegaver i 2025 var dermed kr 34 467.
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Prosjekter

Et mal for foreningen i 2025 har veert a etablere gode, varige lgsninger for kommunikasjon og
systemer, bade digitale og fysiske. Vinteren 2025 gjennomfgrte foreningen en strategihelg der styret
og ansatte diskuterte viktige satsingsomrader fremover. Flere av prosjektene som er gjennomfgrt,
bygger pa gnskene og prioriteringene som kom frem under denne samlingen.

Samarbeid og kampanjer: Foreningen samarbeidet med Stiftelsen Organdonasjon om arets kampanje
«Jeg lever», som ble synlig i bybildet gjennom hele aret.

System- og prosessforbedringer: | 2025 har vi hatt stort fokus pa a styrke interne systemer og rutiner
for & forbedre organisering og effektivitet. Dette inkluderer systematisering i dokumentarkivet,
opprydning og oppdatering av medlemsregisteret, kartlegging av CRM lgsninger
(medlemsservice/medlemshandtering) og fornyelse og automatisering av
likepersonsrapporteringsskjemaet.

Prosjektutvikling: Det er ogsa lagt ned arbeid i prosjektutvikling og idéarbeid for a sgke ekstern
finansiering. Vi sgkte blant annet DAM stiftelsen om midler til kartlegging og aktiviteter for vare PCD
medlemmer, men ble ikke godkjent. Videre sgkte vi BUFdir for midler til «CRPD og beredskap for
personer med funksjonsnedsettelse", som heller ikke ble innvilget. Vi sgkte ogsa hos Vertex og fikk
NOK 395.000 til vart CF-brosjyreprosjekt. Det har veert et av de stgrste prosjektene i 2025, der det er
lagt ned mye tid pa tekstutvikling, innholdsarbeid og produksjon. Dette prosjektet kommer som et
resultat av de betydelige fremskrittene innen CF-omsorg og behandling de siste arene, og har skapt
et behov for & fornye informasjonsmateriellet vart. Vi lanserte de nye og helhetlige brosjyren «A leve
med CF» tidlig hgst og de er tilgjengelig pa nett og fysisk form pa engelsk og norsk. Brosjyrene er
sendt ut til aktuelle helsesentre og sykehus.

Parallelt startet vi i 2025 arbeidet med en helhetlig brosjyre om primaer cilizer dyskinesi (PCD). Dette
prosjektet finansieres av foreningens egne midler, da vi ikke har mottatt ekstern stgtte. Brosjyrene
om PCD planlegges ferdigstilt og lansert i 2026, i forbindelse med jubileet.

Fundraising/donasjoner
Innen fundraising har vi sett pa nye Igsninger for donasjoner. Her har vi blant annet fatt etablert nye,
faste manedlige donasjoner via vipps. Ordningen har allerede resultert i enkelte manedlige givere. |
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tillegg har vi brukt ressurser pa a fa giennomfgrt bade en julekalender og en julegaveordning som har
resultert i noe inntekt.

Primeer cilie dyskinesi (PCD)

1. januar; Barn og unge med PCD starter med behandling pa barnesenteret pa Ulleval sykehus.

Elin Lysa er hovedmoderator i PCD sine sosiale medier og grupper. For a bli med i FB gruppen ma 2
spgrsmal besvares. Det er norske, svenske, danske og tyske medlemmer. Det er na 167 medlemmer
pa FB siden.

En representant med tilknytning til PCD ble i ar valgt inn i hovedstyret i CF foreningen.
Representanten er Elisabeth Johansen.

Alle medlemmer i Facebook gruppen til PCD Norge har fatt muligheten til 8 melde inn saker til
Senterradet, der PCD har en representant. Det har veert 3 mgter i senterradet. Representanten for
PCD er Cecilie L. Charlesen.

CF- foreningen har invitert til:

® Lzring - og arsmgtehelg i Bergen

® Region s@r-gst inviterte til Tusenfryd

® Region sgr-gst invitert til oppleering og likepersonshelg i Dyreparken i Kristiansand
® Region Vest inviterte til oppleering og likepersonshelg i Haugesund sentrum

e Region midt inviterte til oppleering og likepersonshelg i Oppdal

Webinarer:

® Running on Air; Verdens dagen for bronkiektasier (1 juli)/Bronchiectases
conferance 16 juli

@ BEAT-PCD ; Genetics in PCD diagnosis 19 mars

® Running on Air og PCD Foundation, PCD on the move 2025 29 oktober

e PCD awareness month, oktober

® BEAT PCD og ELF: Patient partnerships in PCD research 8 oktober

® ELF: nye europeiske retningslinjer i forbindelse med bronkiektasier 8 november
e BEAT PCD og ELF: PCD Patient conference 29 november

Delte sider pa FB:

e PCD Foundation

® www.pcdsverige.no

e PCD Stile

® Breath in Bloom Collective
® PCD Smiles

® PCD Support UK



http://www.pcdsverige.no/
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Ungdomsradet 2025

Januar: Sofie ble medlem i ungdomsradet. Fysisk styremgtesamling i Oslo, hvor et par av
medlemmene fra ungdomsradet kunne delta som representanter.

April: Leeringshelgen 2025: Ungdomsaktiviteten for fredagen var Escape Bryggen, The Lost Rune. Vi
var 17 deltakere delt i fire grupper. Dette var en aktivitet det virket som alle hadde det ggy med, og
alle fire lagene Igste samme mysterie - noe som gjorde at det ble litt konkurranse mellom lagene,
som igjen skapte mer engasjement. Etter aktiviteten dro vi pa Egon. Vi samlet ungdommen i et eget
rom pa lgrdagen for a gi ungdommen muligheten til & drive egen erfaringsdeling og samtale uten
foreldre og andre voksne tilstede. Pa Igrdagen hadde ogsa ungdomsradet et eget arrangert faglig
innhold med en innleid foredragsholder som snakket om rus og helse for ungdom. Mathilde ble
medlem av ungdomsradet.

Juni: Digitalt ungdomsradsmete. Vi avklarte oppdatert intern organisering og ansvarsfordeling;
Gunnar star for kommunikasjonen med styret og deltar som representant pa styremgter. Han har
tett samarbeid med Madeleine, som fungerer som leder/sekretaer. Thea og Mina har delt ansvar for
sosiale medier og har i den forbindelse tettere kontakt med Ylva. Thea er ogsa fadder for Sofie og
Mina er fadder for Mathilde. Ungdomsradet fikk en egen underside med informasjon pa CFnorge sin
nettside.

November: Digitalt planleggingsmgte for arsmgtehelgen 2026. Vi kom med forslag og valgte tema
for faglig innhold for barn og unge (rettigheter og tilrettelegging). Gunnar hadde ansvaret for a ta
dette videre. Madeleine, Gunnar, Thea og Mina ble spurt av Ellen JH om a holde innlegg om
overgangen fra barn til voksenavdeling pa et sykepleieforum pa NSCF. Disse innleggene ble holdt
digitalt.

Ungdomsradet var ogsa involverte i aktiviteter pa de regionale arstreffene i 2025.

Interessepolitisk arbeid =% =

Interessepolitisk gruppe (IPG) har i ar bestatt av styrets arbeidsutvalg og daglig leder Ellen Damhaug
Scheel. De har jobbet med interessepolitiske saker gjennom hele aret.

| ar som i fjor, var hovedfokus fortsatt tett oppfelging av forslag til ny Prioriteringsmelding. Det er
viktig at sjeldenfeltet far ekstra drahjelp i en prioriteringsmelding, for a veere bedre rustet ved nye
godkjenninger i Nye Metoder og andre beslutninger i departement, helseregioner, direktorat og
andre myndigheter. Det som ikke star i prioriteringsmeldingen, blir sjelden hensyntatt i sentrale
beslutninger.

| forbindelse med DM Arena konferansen vedrgrende prioriteringsmeldingen, fikk CF-foreningen,
som en av to deltagere, mulighet for 3 stille helseministeren spgrsmal vedrgrende ny
Prioriteringsmelding.

Ylva Lavik og Ellen Damhaug Scheel deltok pa den arlige Sjeldendagen 28. februar, i Oslo. Der samles
de fleste sjeldenorganisasjonene til helsepolitisk oppdatering med aktuelle foredrag og
presentasjoner. | tillegg deltok vi pa «Kvelden fgr dagen» 27. februar, som er et samlingspunkt for
sjeldenorganisasjoner, helsepersonell og politikere, arrangert av Koalisjonen for sjeldne diagnoser.

Ellen Damhaug Scheel deltok pa FFO sin ledersamling 27. mars, der flere organisasjoner, politikere og
myndigheter samles. Dette er en god arena for nettverksbygging og samtaler.

8
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Under Arendalsuken i august deltok daglig leder Ellen Damhaug Scheel bl.a i en paneldebatt
vedrgrende behovet for pasientregistre. Hun hadde ogsa flere spontane mgter med aktuelle
politikere og myndighetspersoner, som Tone Trgen (H), Erna Solberg (H), Tuva Moflag (AP).

Gjennom hele aret har vi holdt tett kontakt med helsepolitikere og myndigheter.

Under er en skjematisk oversikt over NFCFs eksterne engasjement i 2025:

NFCF representanter i eksterne verv 2025

Inger Karin Natlandsmyr

Norsk senter for Cystisk fibrose (NSCF)

Senterradsleder

CF-registeret

Brukerrepr

BrukerradetiHelsetilsynet

Nestleder

Hilde Nyberg SO (Stiftelsen Organdonasjon) Medlem irepresentantskapet fra oktober 2024
Studieforbundet Funkis Styremedlem
Ellen Damhaug Scheel FFO (Funksjonshemmedes fellesforbund) Hovedstyremedlem
Referansegruppen Helseutvalg
Arbeidsgruppen Sjeldennettverk
Referansegruppen til H.dir Almennlegeutvalg
SO (Stiftelsen Organdonasjon) Styremedlem
Medlem i SO forskningsfond
LMI (Legemiddelindustrien) Medlem Referansegruppen
Medlem i Radet og ankeutvalget
NKSD (Norsk kompetansesenter for sjeldne  [Medlem i Vurderingskomiteen sgknader
diagnoser) Forskning og innovasjon
NKSD (Norsk kompetansesenter for sjeldne  |Medlem Referansgruppen for nytt Nasjonalt
diagnoser) senter for sjeldne diagnoser (NSSD)
NSCF Senterradet Som daglig leder i NFCF
Koalisjonen for sjeldne diagnoser Deltager/premissgiver/dialog
Fundraising Norge Varamedlem i styret med materett
Atlas Alliance Varamedlem i styret pa vegne avFFO
Terje Dalhaug NSCF Senterradet Brukerrepr.for de over 18 &r
Cecilie Charlesen NSCF Senterradet Brukerrepr for PCD til oktober 2024
Tine Helene Risgy Jonsson |NSCF Senterradet Brukerrepr for de under 18 &r
Ketil Mevold NSCF Senterradet Som leder av Fagradeti NFCF
Reidun Jahnsen Forskningsfondet for cystisk fibrose (FFCF)  [Styremedlem
Bjarghild Breistein Forskningsfondet for cystisk fibrose (FFCF)  |Styremedlem

CF-foreningen far jevnlig forespgrsler om a delta i rad, utvalg og som paneldeltager i diverse
konferanser.

Fagradet til Nasjonalt medisinsk kvalitetsregister for cystisk fibrose

(norsk CF-register)

Inger Karin Natlandsmyr er NFCF sin representant i fagradet til det norske CF-registeret. Registeret
har ett arlig mgte, og Inger Karin deltok pa megtet i oktober 2025. Hun bidro ogsa med et eget innlegg
fra brukerne i arsrapporten til CF-registeret.

Likepersonarbeid 2025

Likepersonstjenesten skal vaere et tiloud som favner alle vare medlemmer. Likepersonene far
spgrsmal om alle faser i livet, fra spedbarnstiden, til overgangsfaser i barnehage og skolearene og inn
i voksenlivet og alderdom. Vi gnsker a8 imgtekomme alle behov vare medlemmer har, bade de som
opplever en ny og friskere hverdag etter oppstart av nye medisiner og de som enda ikke kan benytte
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seg av nye behandlingstilbud. | 2025 har NFCF hatt 20 likepersoner. Alle har ulik tilknytning til
CF/PCD. 19 likepersoner har erfaring fra CF, og 1 har erfaring fra PCD.

Likepersonene deltar pa foreningens arrangementer, bade lokalt og sentralt. Nasjonal leerings- og
likepersonhelg ble avholdt i Bergen 4-6. april. Det har vaert avholdt regionale laeringshelger, og
likepersoner har veaert deltakende.

Fremdeles skjer mye av foreningens likepersonsarbeid pa digitale flater, bade i sosiale medier,
telefon, SMS og e-post. Det har ogsa i 2025 vaert stor aktivitet pa CF-foreningens facebookgrupper og
flere likepersoner har deltatt i erfaringsutvekslinger. Facebookgruppene Primaer cilie dyskinesi (PCD),
Cystisk Fibrose og Voksen med CF er viktige plattformer i foreningens likepersonsarbeid. Gruppene
modereres av erfarne likepersoner.

Likepersonkoordinator er Gina K Mgen.

Regionene

Vare 4 regioner er egne juridiske enheter med individuelle organisasjonsnumre. De har egne styrer
og egne arsmgter. Regionene driver virksomhet rettet mot regionale medlemmer, som
likepersonaktiviteter, opplaering og trivselstiltak.

Det henvises for gvrig til deres arsmgteprotokoller.

NFCFs fagrad

NFCFs fagrad leverer egen arsmelding. Ketil Mevold er leder av Fagradet.

Laerings- og drsmgtehelg

Helgen ble avholdt 4-6. april 2025, pa Scandic hotell City, i Bergen. Det var 65 pameldte.
Hovedtemaene under Laeringsdagen var luftveismikrober, lungefysioterapi, gruppesamtaler og hvor
gar veien videre med Kaftrio og hva med de som ikke kan benytte Kaftrio. Vart medlem Troels
Mathisen underholdt med et humoristisk blikk pa sin historie, som et morsomt avbrekk midt pa
dagen, lgrdag.

Pa digitalt arsmgte tirsdag 29. april kl 20.00 deltok 37 stemmeberettigede medlemmer.

CF-pris og NFCF Trivselsfond
CF-prisen 2025
Det ble ikke delt ut CF-pris i 2025

Trivselsmidler 2025

Trivselsmidlene er en viktig del av det som gjgr NFCF til det det er. Malet er a bidra til gkt trivsel og
stgtte tiltak som gj@r hverdagen lettere og kjekkere for personer med CF eller PCD og deres familier.
Under lzeringshelgen i Bergen ble det delt ut totalt kr 52 000 til ni mottakere, med belgp pa kr 5 000—
6 000 per person. Midlene gikk til varierte formal som fgrerkort, el-sykkel, sydentur og sangtimer.
Dette illustrerer bredden i hva fondet bidrar til.

Norsk senter for cystisk fibrose (NSCF)

NSCF er en viktig samarbeidspartner for NFCF.

Formell brukermedvirkning foregar via senterradet. NFCF er representert ved daglig leder Ellen
Damhaug Scheel, fagradsleder Ketil Mevold og styremedlem Inger Karin Natlandsmyr. | tillegg er vi
representert med Terje Dalhaug (representant for brukere med CF over 18 ar) og Tine Helene Risgy
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Jonsson (representant for brukere med CF under 18 ar) og Cecilie Charleson (representant for
brukere med PCD).

Senterradet har hatt tre mgter i 2025: Et fysisk mgte 10.mars 2025 pa Gardermoen, et digitalt mgte
12.juni og et digitalt mgte 6.november. Senterradets leder er Inger Karin Natlandsmyr.

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

Internasjonalt samarbeid
NFCF er medlem i CF Europe (CFE). Det ble avholdt mgter under CF Europe kongressen i Milano i juni.
Daglig leder Ellen Damhaug Scheel deltok pa vegne av NFCF.

De nordiske daglige lederne har hatt uformelle telefonmgter, med temaer som nye medisiner, ny
medlemsavgift i CFE, politiske utfordringer, fokus fremover, samarbeid med produsenter og generell
erfaringsutveksling. | tillegg ble det avholdt et nordisk mgte i Oslo 19. mai, arrangert av CF-
foreningen i Norge ved daglig leder.

Stiftelsen Forskningsfondet for Cystisk fibrose

Stiftelsen Forskningsfondet for CF er knyttet til NFCF ved at arsmgtet godkjenner vedtektsendringer
og at NFCF har tre representanter i styret. NFCFs medlemmer i styret er Ketil Mevold, Bjgrghild
Breistein og Reidun Jahnsen. Varamedlemmer oppnevnt av NFCF er Rune Rose Tronstad og Mona
Lund Veie. Ketil Stgrdal er styreleder.

Det ble delt ut midler fra Forskningsfondet i 2025, kr 100.000.

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser (NSSD)

Tidligere Norsk kompetansesenter for sjeldne diagnoser (NKSD), gikk over til & bli et Nasjonalt senter
for sjeldne diagnoser pr januar 2025. Det er opprettet en styringsgruppe som skal «meisle» ut
fremtidens organisering av NSSD og hva som skal veere hovedfokus fremover, i henhold til mandatet.
CF-foreningen fglger med pa dette og har en representant i referansegruppen til styringsgruppen,
daglig leder Ellen Damhaug Scheel, oppnevnt av FFO. Vart hovedfokus er a beholde klinikk pa CF-
senteret.

Daglig leder Ellen Damhaug Scheel har ogsa i 2025 veaert medlem i nominasjonskomiteen for tilskudd
til forsknings- og innovasjonsprosjekter innen sjeldne diagnoser, ledet av NSSD.

Stiftelsen Organdonasjon (SO)
NFCF er en av 5 pasientorganisasjoner som star bak Stiftelsen Organdonasjon (SO). Ellen Damhaug
Scheel er styremedlem. Hilde Nyberg er NFCFs medlem i representantskapet.

NFCF har jevnlig fremmet organdonasjon og SOs arrangement via cfnorge.no, medlemsbrevet og var
offisielle Facebook-side CFNorge. Ylva Lavik har kontakt med informasjonsansvarlig hos SO.

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)

NFCF er medlem av FFO (inkludert Sjeldennettverk og Smagruppeforum) representert ved Ellen
Damhaug Scheel. Dette er en arena som kan gve politisk press med en helt annen tyngde enn NFCF
kan gjgre pa egen hand. Ellen Damhaug Scheel ble gjenvalgt som styremedlem for 2 ar, pa FFO
Kongressen hgsten 2025.
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Inger Karin Natlandsmyr er nestleder i Helsetilsynets brukerrad, oppnevnt av FFO for perioden 2025-
2026. Brukerradet har fire arlige mgter, og er bredt representert av 14 ulike bruker- og
pargrendeorganisasjoner og opplever & ha et godt samarbeid med ledelsen i Helsetilsynet. Inger
Karin hadde to innlegg pa vegne av brukerradet pa Nordisk helsetilsynskonferanse pa Sola 24.-
26.september 2025.

Unge funksjonshemmede
NFCF er medlem i Unge Funksjonshemmede. Ylva Lavik er valgt inn som varamedlem til styret for
perioden 2025-2027

Funksjonshemmedes studieforbund (FUNKIS)

NFCF er medlem i studieforbundet FUNKIS. Hilde Nyberg er styremedlem i Funkis for en to-ars
periode, 2025-2026.

Fundraising Norge (tidligere Norges Innsamlingsrad)
CF-foreningen ble medlem i juni 2020 og har i 2025 deltatt pa flere faglige seminar og
nettverksmgter. Ellen Damhaug Scheel er varamedlem i styret, med tale og mgterett, 2024-2026

Kontor
Vi leier et kontor, med 2 kontorplasser, hos Handicapforbundet i Galleri Oslo.

Samarbeidsavtale med industrien

Samarbeidsavtalen med legemiddelindustrien for 2025 er bygget pa en oversiktlig og godkjent plan
mellom partene for kontofgring og bruk av midlene. Avtalen er i trdd med anbefalte retningslinjer
mellom Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO) og Legemiddelindustriforeningen (LMI). Viatris
har betalt logoeksponering pa CF-foreningens nettsider. Vertex har gitt tilskudd til utvikling og
produksjon av nye CF brosjyrer.

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

Fortsatt drift
Arsregnskapet for 2025 er satt opp under forutsetning av fortsatt drift. Det bekreftes herved at
forutsetningen om fortsatt drift er til stede.

Arbeidsmiljg

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

Likestilling

Hovedstyret bestar av 7 kvinner (inkl regionledere og vara) og 3 menn. Det er et klart flertall kvinner i
regionstyrene. 13 likepersoner er kvinner, mens 7 er menn. Styret ser ikke at denne skjevfordelingen
mellom kjgnnene er uttrykk for mangel pa likestilling.

Ytre miljg

CF-foreningen forurenser ikke det ytre miljg mer enn det som er vanlig i tilsvarende virksomhet.
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Disponering av resultat
CF-foreningen oppnadde i 2025 et negativt driftsresultat pa NOK -366 919 mot godkjent budsjettert

negativt resultat pa NOK — 605 000.
Resultatet dekkes av egenkapitalen, som etter denne dekningen er NOK 7 102 785

Styret mener det er god, daglig kostnadskontroll.

Hovedstyret 21/4-26

Hilde Nyberg Jan Olav Reffhaug Inger Karin Natlandsmyr
Styreleder Nestleder Styremedlem

Elisabeth Johansen Jgrgen Seliussen Ellen Damhaug Scheel
Styremedlem Styremedlem Daglig leder
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Intern revisjon av Norsk Forening for Cystisk Fibroses regnskap for 2025

Oppgaven til intern revisor er @ utfgre kontroll av regnskap og pengebruk ut fra budsjett og
drsmgtevedtak.

Konklusjon:

Regnskapet og pengebruken for 2025 er etter min vurdering i trad med foreningens budsjett og
arsmgtevedtak. Utover dette har jeg ingen merknader til regnskapet for 2025.

Sofiemyr, 21.04.2026

Renathe Jenssen
intern revisor




























































