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Arsberetning 2017 for Foreningen for Fragilt X-Syndrom

1. Poriada: O1L.O1.20%7 W 31.42.2017

2. Styrets sammenseining nnd drsmatet:
Cathving R P Hase Leder
Anita Gangeskar Nastiedear
Marit Ekne Ruug Sekretesr
Efisabath §. Hodtvegt Styrernagiom
Johnt Berg-Jenses Styremeadiam
Biorg R. Grinsker Varamedism
Stdle Gangeskar Waramediem

Slyrats sammenssining efter frematel:

Ragnar Tenngssen Ledar
Anita Gangaskar Mestisder
Elisabeth 5 Hodbvedt Sekretamr
Stale Gangeskar Styremadiem
Johin Berg-densan Styremadiem
Biarg R, Gringker Vargmedlam
Rari Erikoan Varamediem

3 Revisns: BLO AS

4. Rediemstall:  Foreningsn har per 31122097 341 betalende magiemmer,

8. Styrematen  Detor bt avholdt 3 sbremeter { 2017

&. Altiviteter/Arrangemard

Det er gisnnomiat faigende arrsngemeanter | lopet av M7,
4] g £

8,3 fidene samling og Arersete 2097

Helgen 9-11 juni ble det arrangert Bidenssamiing for mediemmane pd Rade-kors santerst pé Tiame,
Tradisionelt opplegy rmed akiivitaler oy o8zl samvasr for bade sma og store. Gade Hbakemeldingsy
bade fra gamie of nya medismmer.

Arsmate ble avhioltt med 32 stemmeberatigade mediemmes Hlsters. Arsmaetet bie ledst av Dag Ams
Ruud og Bisabeth 8. Hodivedt B valgt som protokoliferss, TH & undsrakrive protokolien ke
Ragnar Tennessen vaigti tilleqy ti metelader.
8.2

interassepolitisk arbeid
Senenlsakretaen har | pelodan novamber 2018 ~ november 2017 innghatt styralader vervet |
Funksionhemmedes Falissorgenisasjon FFO. Det har bigralt 1 okt satsning ag synlighst for
foreningen momanday | det interessepolitiske arbsidsomridet. Del er git én rekke haringssvar, ag
gereralsekrelaeren har giennom sin dellakelse | meter og seminarer, kfiad Fragit X-Byndrom freny, og
belyst vare utfordiinger og behov. Detle bade p4 nasionalt og nordisk niva.

ot



£3 RussSeminarAkiivileter

Gensralsekretaren off andre represantanter for foraningan har deitall pd Bere moter OF SETINar
Delte vazre sug Frambu sing brukermater, seminar § ragiav FFO oy diverse informasionsmater.
Sieidenmarkeringen har veert | fokus med biant annst deltakelse pa “siglden dag” og dellakeise pd
Nasjonal kompetansefjenaste for sjeidne diagnoser (MKSD) sin felles samiing for alie
brukerreprasentanter fra alle sieldensentrene. Qensraisekretsren sitter 0ged { Styrel pa Frambu

7. Prosjakiar

¥i har hatl fere sterre og mindre prosjekis gdends 058 1 2017, har nevnes e sentrale
aktiviteter/prosiskier som ogsd vl ba betydning fremoven

T4 Generalsekratier og kursholdsr

Johm Berg-Jenaen har igiennom hale 2047 veent sngasferaent i en 80 % deltidstiing som
gensrateskreter, Daler av stillingen gir med 4l administeativt arbaid, men hoveddelen ar & crive
prosjeklel "Aklly Informasion”. Han informeres om Fragilt X-ayndrom i nye familier, deres pérarends
og akluelie fagpersoner, elier bistdr famiior som har bahov for det § eks | forbindslas et ultke
Querganger eller | vanskelige mets med det offentige. Johm Barg-Jlensan holder ogsd ioredrag for
studenter eller andre grupper som snaker informasion om Fragift X-syndrom.

Gengralsekretseran informerer og rapportersr (i styrel, og daltar pd en rebke meter | regl av offantiige
myndigheter som styret elfers ke hadde vasrt | stand ! & stille pa,

.2 Skandinavisk, Buropeisk og internationall samarbeid

Bva Bryld, lader | des danske foreningan og vi ef | stadig kontakt, Vi er glad for & ba of tolt samarheid
mad Ioreningen | Danmark, som bade o Bl hvoge og nyits for nes.

Lader Ragnar Tenneasen og sskreser Slisabein & Hodbvadt dellok sam fapresentanter p& dan
danske forenings samling { Glem | sepbember 2017,

Foreningen deltar | European Fragils X Network { EFXN} mad 22 deftakeriand, der do finste var
samiet 3-5 november § Nyon, Foreningen er ogsd med | international Fragile X-Alianne (FXA) som pr
&rakiftes teller 38 fang.

73 Mediemsopplelging

God og jevn cppiaiging av madiemmenes Har fenge vasrt af sentrall tema for styral Dot & serge for
oppdaterts adrasselisier samt et go verkioy for medismsoppislging har lsnge veart ot snske,

RegWeb medlamesystent sr fatt il bask &g mediommens o nd laghinnd et som &r e mademe o8
neitbasert medlemsaystem. Kontingant oy egenandsier faklureres giennom datle verkioyed, oy giv oss

ot historkk pd medierosnivd som vi baper vil letie arbeidet med cppfeining senars.

8. Regunskapet

Tolale inntekier ulgiords kr 781810,~ hvoray br 39100 var madigmshantigenier og ke 8288 - var

veldedigs gaver
Todtale oemlopsmidier ved ulgangen av &ret 2017 var kr 184308, - hvoray br 84038 wr i guenkapital

Regrakape! vissr el positivt &rsresuftat pd kr 22988«



8. Forskning og utvikling

Foreningen har | it virke og formal ikke egenakiiviteter innan forskning og utvikling, og har ikke hatt
kostradsr innan detle omracet 1 3017,

V&
f
10, Ailie

Foreningen har { sl arbeid ke aktiviteter som ulover normall isvesstt pévirker milipsiatus
H. Yiders fromdrift

Styret vil forfsetle silt gode samarbeid med generaleskratoren og har funnet sn arbeids sfordaling
melom det am-k-de% som siyret utiprar og ganeral @Me\& FENS Sppgaver.
Foreningans situasion lagger grunniag for vidase d
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Foreningen For Fragilt X Svndrom
Crgaw. B89 480 342

Resultatregnskap

Driftsinntekter
Statstiiskudd
Srskontinesnter

Dtiad

Mote ¥

2047

544 385
3410

2016

708 180

36 A0

Stgtte Fra Relseforetak 55 QU &% {00
Andre inntekter 157 845 TG 362
Sum Driftsinntekter 791 610 1165 842
Drifiskostnader
Lgnndsosiate kostnader deift akt. info 495035 438 823
Styrehonarar, inkd arb.g.avg. 25204 35 204
Avakriviing reg.web S04 & 000
Kostnader Likemsnassamiing &
Kostnader Bidenasaminaral 162241 20438
Baerarseminar 0
Kostnader leir 303 488
Styremgter 1258 § 310
Revisionshonorar 23375 33125
Annen Driftskostnad AE734 94 815
Surn Driftskostnader 758839 1111 19%
Deiftaresultat IF 8L 4% 553
Finanskostnader op fimanskostoader
Rentainmtekt 301 179
Sum finansinnmekler 331 iva
Arnen rentekostrad 75 g
Sum Finanshastnader 3
Metto Mnanspaster 3E5 1Y%
Arsresultat 22 985 A5 374
Overferinger og disponeringer
Overfaring L/ fra annen egenkapital -3 2988 35 374
~22BES 45 374

Sumn gverfgringer of disponeringsr



Foreningen For Fragilt ¥ Syndrom
Crgar, 984 460 392

Balanse pr 3112, Nota 1 W7 2016

EIENDELER

Driftamidier

Regwah 3 12000 18000

Sum driftsmidier 13000 18008

Omigpamidier

Kundefordring 800 F 87

Kortaikdigs fordringer 1332 IR 384

Bankinnskudd 150174 110 828

Sum amigpsmidier 183308 138 359

SUM EIENDELER 164308 154 363

FGENKAMTAL OG GIELD

EGEMRAPITAL

Opptient sgenkapial 8G27e 572840

Burny Egenkapital BO3G 5¥ 380

GIELD

Kortsiktig gisld

Leverandargjeld 735

Skyldig offentlige avgifter 22873 18326

Armven kortsiktig gisid P 81187 &0 280

Skyldig memiemmen ansatte 15 049

Sum kortsikiig gield 84030 9% 879

Syt Gleld #4030 96 878
164388 154 388

SUM EGENKAPRITAL OG GIELD

. "{ <

Ragnar Tonnessn
Styraleder

AR >
*zss

w{ LAY ‘Mt;\m“
.“ck:. Gang e»&aw

Swyramediem

'

iaddnad Dlimatolis s
Anita 1. Gangaskar
Styremediem

Gardemoen L3018

Syremediam
¥ i
Lo
"\‘.t‘;«g‘i’»' ".' o N P O
Jghn Barg-leriaen

Styramedient

mt?‘ Randi S*am_, Hopde
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Foreningen For Fragiit X Syruelrom
Org.ne, 924 450 382

Noter 2017

Note § Offenthgs thskudd
Driftstilskuad

Titskudd it dek o
Sum statstilskudd 544 865
Andre tiiskudd
Helse Vest 12000
Heise Midt Norge 15000
Helse Nord IBO00
Helse Sgr Pat 10000
Tilskudd Funkis FOFRO0
Sum andre dilskudd 335 X3
Note d Annan kortslictip gield
Gielder opptjent feriepenger ky 36157 og
styrehonorar ke 25000
fote 3 Driftsmidier
Reg. Web kostoris G708
Avshrivninges 7708
Bokfart verdi pr 31323047 12000
5 &

Avskrivningstid
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Uavhengig revisors beretning

Tit &rsmstet | Foreningen for fragilt X-syndrom

Uttalelse om revisjonen ay arsregnskapet

Konkiusion

Vi har revidert Foreningen for fragilt X-syndroms arsregnskap som bestdr av balanse per 31,
desember 3017, resultatregnskap for regnskapsdret avsluttet per denne datoen og noter tf
arsregnskapet, herunder et sammendrag av viktige regrakapsprinsipper.

Erter var mening er det medfolgende Srsregnskapet avgitt | samsvar med lov og forskeifter
og gir of rettvisende bilde av organisasjonsns finansislie stilling per 31, desember 2017, og
av dets resultater for regnskapsaret avsiuttet per denne datoen § samsvar med
regnskapsiovens regler og god regnskapsskikk 1 Norgs.,

Grunntaget for konklusjonen

Vi har glennomfert revisionen § samevar med lov, forskrift og god revisjonsskild § Norge,
herunder de internasionale revisjonsstandardene International Standards on Auditing (154~
ene}). Vare oppgaver og plikter | henhold ti disse standardene er beskrevet § Revisors
oppraver og plikter ved revision av drsregnskapet. ¥ er uavhengize av organisasionen siik
dat kreves 1 lov og forskrift, og har oppivit vare evrige etiske plikter | samsvar med disse
kravene, Ftter var oppfatning er innhentet revisjonsbevis tilstrekkelig og hensiktsmessig
som grunndag for var kenklusion.

Annen informasion

Ledelsen er ansvarlig for annen informasjon. Annen informasion bestar av all informasion
arsrapporten, med unntak av Arsregnskapet og revisionsberetningen,

Var uttatelse om revisionen av arsregnskapet dekker ikke annen informasion, og vi
attesterer ikke den andre informasjonen,

| forbindelse med revisjonan av drsregnskapet er det var oppgave A tese annen informasion
med det formal & vurdere hvorvidt det foreligger vesentlis inkonsistens mellom annen
informasion og arsregnskapet, kunnskap vi har opparbeidet oss under revisjonen, sller
hvarvidt den tisynelatende inneholdsy vesenthy Tellinformasion. Dersom vi konlduderey
med at den andre informasjonen inneholder vesentlip feflinformasion er vi pdlagt &
rapportere det. Vi har ingenting & rapportere § 3i hensesnde,

Styrets og generalselretasrs angvar for Srsregnskapet

Styret og generalsekreteer (ledelsen) er ansvartig for & utarbeide arsregnskapet § samsvar
med lov og forskrifeer, herunder for at det gir et rettvisende bilde 1 samsvar med
regnskapsiovens regler og god regnskapssidkk | Norge, Ladslsen or ogsd ansvarig for stik
intern hontroll den finner nedvendig for 3 kunne utarbeide et drsregnskap som ikke
inneholder vesentlig feilinformasion, verken som felge av misligheter eller utilsiktede fail
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Ved utarbeidelsen av arsregnskapet ma ledelsen ta standpunkt il organisasjonens evne til
fortsatt drift og opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift. Forutsetningen om
fortsatt drift skal legges til grunn for arsregnskapet s& lenge det ikke er sannsynlig at
virksomheten vil bii avvikiet,

Revisors oppgaver og plikter ved revisionen av arsregnskapet

Vart mal er & oppnd betryggende sikkerhet for at rsregnskapet som helhet tkke inneholder
vesentlig feilinformasion, verken som falge av misligheter eller utilsiktede feil, og 3 avgi en
revisjonsheretning som innsholder var konklusjon. Betryggende sikkerhet er en hoy grad av
sikkerhet, men ingen garanti for at en revisjon utfert { samsvar med lov, forskrift og god
revisjonsskikk { Norge, herunder [SA-ene, alltid vil avdekke vesentlig fellinformasjon som
ekaisterer. Feilinformasjon kan oppst& som folge av mistigheter efler utilsiktede feil.
Feilinformasjon blir vurdert som vesentlig dersom den enkeltvis eller samist med
rimelighet kan forventes a pavirke skonomiske bestutninger som brukerne foretar basert pd
arsregnskapet.

Som del av en revision | samsvar med lov, Torskrift og god revisjonsskikk { Norge, herunder
ISA-ene, utever vi profesjonelt skienn og utviser profesjonell skepsis giennom hele
revisjonen. | tillegg:

¢ identifiserer og anslar vi ristkoen for vesentlig fellinformasion { arsregnskapet,
enten det skyldes misligheter eller utiisikiade fail. ¥ utformer og glennomfarer
revisionshandlinger for & handtere stike risikoer, og innhenter revisjonsbevis som er
tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon. Ristkoen for at
vesentlig feilinformasion som foige av misligheter tkke blir avdekket, er havere enn
for feilinformasjon som skyldes utilsikiede feil, siden misligheter kan innebasre
samarbeid, forfaiskning, bevisste utelatelser, uwriktige fremstillinger eller
overstyring av intern kontroll.

s opparbeider vi oss en forstaelse av den interne kontroll som er relevant for
revisjonen, for & utforme revisjonshandlinger som er hensiktsmessige etter
omstendighetene, men ikke for & gi uttrykk for en mening om effektiviteten av
organisasionens interne kontroll,

« ayaluerer vi om de anvendte regnskapsprinsippene er henstktsmessige og om
regnskapsestimatene og titharende notecpplysninger utarbeidet av ledelsen er
rimelige.

« konkluderer vi pa hensiktsmassigheten av ledelsens bruk av fortsatt drift-
forutsetningen ved avieggelsen av draregnsiapet, basert pa innhentede
revisjonsbevis, og hvorvidt det foreligger vesentlig usikkerhet knyttet til hendsiser
eller forhold som kan skape tvil av betydning om organisasjonens evne til forisatt
drift. Dersom vi konkluderer med at det eksisterer vesentlig usikkerhet, kreves det
at vi | revisjonsheretningen henleder oppmerksomheten pa tilleggsopplysningene |
arsregnskapet, eller, dersom stike tilleggsopplysninger ikke er tistrekkelige, at vi
modifiserer var konklusjon om arsregnskapet. Vare konkdusjoner er basert pa
revisionsbevis innhentet inntil datoen for revisjonsberetningen. Etterfeigende

Uavhengig revisors beretning 2017 Foreningen for fragilt X-syndrom - Side 2 av 3
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hendelser eller forhold kan imidlertid medfere al organisasjonen tkke fortsetter
driften.

+  avaluerer vi den samibede presentasionen, strukturen og innholdet | drsregnskapet,
inkdudert tillegesopplysningene, og hvorvidt Arsregnskapet gir uttrykk for de
underliggende transaksjonene og hendelsene pd en méte som gir ef rettvisende
bilde,

Y kommuniserer med styret blant annet om det planlagte omfangst av revisionen og til
hithen tid revisjonsarbeidet skal utfores. Vi utveksier ogsd informasjon om forhold av
bebydning som vi har avdekket | lepet av revisionen, herunder om sventuelie svakheter av
batydning 1 den interne kontrollen,

Utialelse om gyrige lovmessige krav

Konklusjon om registrering og dokumentasjon

Baserl p& var revision av arsregnskapet som beskrevet ovenfor, og kontrotthandlinger vi har
funnet nadvendig | henhold (il Internasjonal standard for attestasionsoppdrag 1SAE 3000
Attesiasjonsoppdrag som ikke er revision eller forenklet revisorkontroll v historisk
Ffinansiel! informasion, mener vi at ledeisen har oppfylt sin plikt il & serge for ordentlis og
oversiktlig registraring og dokumentasion av organisasionens regnskapsopplysninger §
samsvar med lov og god bokfaringsskikk { Morge.

Bodsg, 5. februar 2018
BDO AS

T N e,

~~~~~~~

“Havard Edvardsen
Statsautorisert revisor

2,

Havhengig revisors beretning 37 Foreningsn for frag

BOG AS, ot novsk aksjoselskap, or deltaker { 30O International Lirited, et engelsh selskap med bogronset ansvar, og o an ded gv det intamasjonale
netiveriat SO0, som hewtdr av wavhengige selskaper | do enkelte land, Foretalsregisterat NO 9F3 608 650 Mya,
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