Forskningsfondet om
nevromuskulere sykdommer

Arsberetning 2013

Forskningsfondet om nevromuskulaere sykdommer, heretter kalt Fondet, er en stiftelse som gir
gkonomisk stgtte til forskning pd nevromuskulzere diagnoser. Arlig avkastning og deler av
kapitalen tildeles ulike prosjekt etter sgknad. Kapitalen er bygget opp av gaver. | hovedsak har
Fondet mottatt testamentariske gaver og minnegaver gitt i forbindelse med :
begravelser/bisettelser.

Fondet har kontorfellesskap med Foreningen for Muskelsyke (FFM). 1 2013 var adressen pa
Hvalstad i Asker. Etter flytting 01.03.2014 er kontoradressen Fondet c/o FFM, Fekjan 7 F, 1394
Nesbru. Fondets telefonnummer er 41 31 40 46.

Husleien er beregnet til 10 % av foreningens kostnader til husleie, felleskostnader og parkering.

Fondet er underlagt Lotteri- og Stiftelsestilsynets lover og regelverk.
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Forutsetninger for fortsatt drift:
Arsregnskapet for 2013 viser en solid egenkapital pa kr 9.486.828,-.

Avkastninger var kr 697.775,-.

Fondet mottok gaver pa til sammen kr 160.828,-.

Avkastningen for 2012 kr. 522.508,-
Det ble tildelt stgtte til 3 prosjekt for 2013 pa til sammen kr 113.270,-.

Kostnader til oppfyllelse av Fondets formal, informasjonsarbeid og administrasjon var pa til sammen
kr90.171,-. | det ligger Ignn til daglig leder, honorar til styret og utgifter knyttet til styremgter.
Fondet har ingen produkter som kan pavirke miljget negativt.

Styret mener det er godt grunnlag for videre drift.

Styret bestod i 2013 av:
01.01-25.05: Arne F. Vogt, leder - den til enhver tid sittende leder for FFM er Fondets styreleder.
Etter 25.05 overtok Tone I. Torp som leder, da hun ble valgt til ny leder i FFM.
Fgr 25.05: Mari Heen, styremedlem — representant valgt av landsmgtet i FFM.
Fra 25.05: Laila Moholt, styremedlem — representant valgt av landsmgtet i FFM.
For gvrig bestod styret i 2013 av:
Sigurd Lindal, styremedlem - representant oppnevnt av FFM i samrdd med Helsedirektoratet.
Lisbet Grut, styremedlem - representant oppnevnt av FFM etter forslag fra helse- eller
forskningsinstitusjon etter eget valg.
Magnhild Rasmussen, varamedlem - fra helseinstitusjon.

Det ble avholdt 2 styremgter og 13 saker ble behandlet.

Administrative tjenester:
Bedriften har hatt en kvinne ansatt i 16% deltidsstilling fra 01.01 til 31.07.
Fra 1.september 2013 er daglig leder i Fondet ansatt i Foreningen for Muskelsyke, og Fondet har ikke
lenger noen ansatte.
Det har ikke vaert noen ulykker eller skader. Sykefravaeret har veert ubetydelig.

Styret bestar av tre kvinner og en mann. Styret har ut fra vurdering av bedriftens stgrrelse og
virksomhet ikke funnet det ngdvendig a iverksette spesielle tiltak med hensyn til likestilling.

Tildelinger 2013 med prosjektstart i 2014:
"Myasthenia gravis epidemiologi i en nordisk kohort. Medikamentell behandling, komorbiditet og
behandlingsstrategier"
Sgker: Jintana B. Andersen, PhD-stipendiat UiB
Prosjektperiode aug.2013 — 01.05.2015
Vedtak: innvilget kr 95.000,-. Det ma sgkes hvert ar og framdriftsrapport ma fglge spknaden.

"Hjemmebasert musikkterapitilbud for personer med amytrofisk lateral sklerose (ALS) og deres
parther — en gjennomfgrbarhetsstudie"

Seker: Dr. Wolfgang Schmid, Fgrsteamanuensis i musikkterapi, Griegakademiet, GAMUT, UiB
Prosjektperiode: mai 2013 — sept. 2014

Vedtak: Innvilget kr. 8.270,-

"Flerkamera-livestreaming i forbindelse med Nordisk ALS-mate 2013"
Sgker: Birger Bergmann Jeppesen
Vedtak: Innvilget kr 10.000,-.
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Informasjon:

Takkebrev ble sendt til givere. En takk for gaver i 2013 ble formidlet i tidsskriftet, Muskelnytt,
nr 1-2014.

Informasjonen pa www.ffm.no/fondet ble oppdatert. Det ble lagt ut liste over hvem som fikk tilskudd
i 2013, til hva og innvilget belgp. Rapporteringsfristen for igangsatte prosjekt var 1. mars 2013.
Rapporter og artikler presenteres fortlapende pa nettsidene og i Muskelnytt.

Orientering om sgkemuligheter ble utdelt p3:
e Muskelmgte pa Rikshospitalet
® FFMs Landsmgte

® Fagkonferansen ved Kompetansesenteret for Nevromuskulaere sykdommer i Tromsg i
september 2013

Nesbru, 13. Mars 2014

Tone |. Torp )

Styreleder
7
/ VndldlV Lt/
Laila Moholt Sigurd Lindal Lisbet Grut
Styremedlem Styremedlem Styremedlem
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Forskningsfondet om
nevromuskulaere sykdommer

Aktivitetsregnskap 01.01.-31.12.2013

INNTEKTER OG KOSTNADER
Anskaffede midler

Gaver frie

Gaver bundne

Sum anskaffeise av midier

Finansinntekter/avkastning realisert
Finansinntekter/avkastning urealisert
Finanskostnader/tap realisert
Finanskostnader/tap urealisert

Sum finans og investeringsinntekter

Sum anskaffede midler

Forbrukte midler

Annonser
Informasjon
Kostnader til anskaffelse av midler

KOSTNADER TIL ORGANISASJONENS FORMAL

Gaver, tilskudd, bevilgninger til oppfyllelse av formal, frie
Gaver, tilskudd, bevilgninger til oppfylleise av formal, bundne
Tilbakefert tilskudd

Kostnader til aktiviteter som oppfyller formalet

Sum kostnader til organisasjonens formal

Administrasjonskostnader
Godgjarelse til styret
Arsavgifter

Revisjon

Husleie

Gebyrer

Diverse utgifter

Sum administrasjonskostnader

Sum forbrukte midler
Arets aktivitetsresultat

AKTIVITETSRESULTAT

Endring grunnkapital

Endring egenkapital med eksternt palagte restriksjoner
Endring egenkapital med selvpalagte restriksjoner
Endring annen egenkapital

Sum tillegg/reduksjon egenkapital (+-)

/ Y \\
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\ /
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Note 2013 2012
16 553 2 400
5 144 275 168 550
160 828 170 950
697 775 192 588
. 0
5 0
. 0
697 775 192 588
858 603 363 538
-1.400 -2 000
2 0
-1400 -2 000
-145 000 -212 500
-18 270 0
36 139 0
5 0
-127 131 -212 500
2 62 182 67 718
2 -3 500 -5 000
-4 550 -4 550
2 11125 -19 375
-12 000 20 162
-1709 1682
-19 939 -14 838
-115 005 -133 325
-243 536 -347 825
615 068 15713
- 0
5 126 005 168 550
- 0
6 489 063 -152 837
615 068 15713




Forskningsfondet om
nevromuskulere sykdommer

Balanse pr. 31.12.2013
EiENDELE}?

Vital garanti kapital
Sum beholdninger

Fordringer
Sum fordringer

DNBNOR Bedriftskonto 7877.0863308
BNBNOR Bankinnskudd for skattetrekk
DNBNOR Pengemarkedskto 1600.47.91197
Sum bankinnskudd

Sum omlapsmidler

Sum eiendeler

FORMALSKAPITAL OG GJELD

Formélskapital

Grunnkapital

Formalskapital med eksterne restriksjoner
Formé&lskapital med selvp&lagte restriksjoner
Annen egenkapital/forma3lskapital

Sum formalskapital/egenkapital

Gjeld

Avsetning for forpliktelser
Annen langsiktig gjeld
Skyldig offentlige avgifter
Leverandargjeld

Annen kortsiktig gjeld
Sum gjeld

Sum egenkapital og gjeld

Laila Moholt
Styremedlem

Hvalstad, 13. mars 2014

Note 31.12.13 31.12:12
8 892 602 8 209 743
8 892 602 8 209 743
100 000 100 000
100 000 100 000
32 496 35 463
4 4 1160
461 726 490 273
494 226 526 895
9 486 828 8 836 638
9 486 828 8 836 638
-2 000 000 -2 000 000
5 -2 136 890 -2 010 885
0
6 -3 144 470 -4 655 408
-9 281 360 -8 666 293
3 -198 000 -152 000
7 0
-500 -3 997
-3 500 -3 750
-3 468 -10 845
-205 468 -170 592
-9 486 828 -8 836 885

Tone 1. Torp

Styreleder

>

Sigurd Lindal

Styremedlem

il

Styremedlem



Forskningsfondet om nevromuskulaere sykdommer

Noter til drsregnskap 2013

Note 1 Prinsipper
Arsregnskapet for 2013 er satt opp i samsvar med regnskapslovens bestemmelser og god
regnskapsskikk for ideelle organisasjoner.

Mottatte gaver er inntektsfort pa transaksjonstidspunktet.

Gaver, tilskudd og bevilgninger kostnadsfgres i bevilgningsaret.

Eiendeler bestemt til varig eie eller bruke er kiassifisert som anleggsmidler. Andre eiendeler
er klassifisert som omlgpsmidler. Fordringer som skal tilbakefgres innen et ar fra
etableringstidspunkt er uansett klassifisert som omigpsmidler. Ved klassifisering av kortsiktig

og langsiktig gjeld er analoge kriterier lagt til grunn.

Anleggsmidler er vurdert til anskaffelseskost der dette foreligger. Anleggsmidler ervervet pa
annen méte er verdsatt til arvetakst eller andre estimater ut fra et forsiktighetsprinsipp.

Note 2 Lgnnskostnader, antall drsverk med mer
Tone I. Torp var ansatt som daglig leder i en 16% stilling frem til 01.08.2013.

2013 2012
Lgnn 32.372,- 59.350,-
Arbeidsgiveravgift 4.565,- 8.368,-
Sum lgnnskostnader  _36.937,- 67.718,-

Forskningsfondet har ikke lenger noen ansatt.
Daglig leder Kristin M. Gran Rolfsnes er ansatt i Foreningen for Muskelsyke fra 01.09.2013.

Fondet plikter ikke til & ha obligatorisk tjenestepensjon.

Godtgjgrelse til styret:
Kr 3.500,- i godtgjgrelse til styret. Kr 1.000,- til leder, 3 medlemmer og vara.

Revisor:
Det er betalt kr 11.125,- i honorar for revisjon.

Note 3 Avsetning til forpliktelser

Avsetninger i 2009 Belgp

Arvid Heiberg -37.500,- sak 13/09 j
Arvid Heiberg -100.000,- sak 21/09
Tilbakefsrt ikke benvttet tilskudd 120.000,- sak 06/12
Delsum -17.500,-

20 % av tildelingene avsettes til prosjektene er ferdigstilt og godkjent:
Avsetninger i 2010 Belgp
Jone Furlund Owe -5.000,- sak 03/10 f




Avsetninger 2011

20% av tildelingen avsettes til prosjektet er ferdigstilt:

Marion Boldingh -10.000,- sak 14/11 ¢

Torgeir Kalvehagen -50.000,- sak 13/11 b og 04/12
Delsum -60.000,-

Avsetninger 2012

Chantal Tallaksen -5.000,- sak 12/12

Fondenes, Lund, Engum -15.000,- sak 12/12 a

Laurece Bindoff -20.000.- sak 12/12 d

Mona Bahus -1.500,- sak 12/12 e

Sonja Tobiassen -5.000,- sak 12/12¢g

Delsum -46.500,-

Avsetninger 2013

Jintana B. Andersen -19.000,- sak 08/13 d

Torgeir Kalvehagen - 50.000,- sak 09/10 ¢ * sum innvilget for 2012
Delsum - 69.000,-

Sum avsetning for forpliktelser -198.000,-

Alle forpliktelser er resultatfgrt i bevilgningsaret.

Note 4 Bundne midler

Av stiftelsens bankinnskudd var kr 4,33 innsatt pa szrskilt bankkonto ved arsskiftet til
dekning av forskuddstrekk for ansatte.

Note 5 Bunden Egenkapital/@remerkede midier

2013
Bunden egenkapital Saldo 01.01. Mottatte gaver | Tildelt til prosjekt | Saldo 31.12.
Fondskapital gremerket:
ALS 364 848,55 34 475,00 18 270,00 381 053,55
CMT 5 000,00 0,00 5 000,00
DMY 1 508 400,00 9 800,00 0,00 1518 200,00
FSH 5 400,00 0,00 5 400,00
SMA 19 136,45 0,00 19 136,45
Mitokondrie 8 100,00 0,00 8 100,00
Polynevropatier 100 000,00 100 000,00 0,00 200 000,00
Sum bunden egenkapital | 2 010 885,00 144 275,00 18 270,00 2 136 890,00
Note 6 Egenkapital
Grunnkapital Bundet EK Fri EK SUM EK
Saldo 01.01. 2 000000 2 010 885 4 655 408 8 666 293
Arets resultat 126 005 489 069 615 068
Saldo 31.12. 2 000 000 2136890 5144 470 9 281 360




revisjonsselskapet

K-TEAM AS

Brynsveien 94
Postboks 17
1333 KOLSAS
Tif.: 67 18 28 60
Faks: 67 18 28 61
i www k-team.no
Til Styre' i e-mail: post@k-team.no

Forskningsfondet Om Nevromuskulcere Sykdommer Revisornr.: 976 048 695

REVISJONSBERETNING FOR 2013

Uttalelse om arsregnskapet

Vi har revidert drsregnskapet for sfiftelsen Forskningsfondet Om Nevromuskulcere
Sykdommer, som bestér av balanse per 31. desember 2013, aktivitetsregnskap som viser
et positivt aktivitetsresultat p& kr 615 068, oppstiling over endringer i egenkapital, for
regnskapsdret avsluttet pr denne datoen, og en beskrivelse av vesentlige anvendte
regnskapsprinsipper og andre noteopplysninger.

Styret og daglig leders ansvar for drsregnskapet

Styret er ansvarlig for & utarbeide arsregnskapet og for at det gir et rettvisende bilde i
samsvar med regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge, og for slik intern
kontroll som styret og daglig leder finner n@gdvendig for & muliggjere utarbeidelsen av et
arsregnskap som ikke inneholder vesentlig feilinformasjon, verken som falge av misligheter

eller feil.

Revisors oppgaver og plikter

Var oppgave er & gi uttrykk for en mening om dette drsregnskapet pd bakgrunn av var
revisjon. Vi har gjennomfert revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i
Norge, herunder International Standards on Auditing. Revisjonsstandardene krever at vi
etterlever etiske krav og planlegger og gjennomfarer revisionen for & oppnd be-
fryggende sikkerhet for at arsregnskapet ikke inneholder vesentlig feilinformasjon.

En revisjon innebcerer utfarelse av handlinger for & innhente revisjonsbevis for belgpene og
opplysningene i drsregnskapet. De valgte handlingene avhenger av revisors skjgnn,
herunder vurderingen av risikoene for at drsregnskapet inneholder vesentlig
felinformasjon, enten det skyldes misligheter eller feil. Ved en slik risikovurdering tar revisor
hensyn til den intferne kontrollen som er relevant for organisasjonens utarbeidelse av et
arsregnskap som gir et rettvisende bilde. Formdlet er & utforme revisjonshandlinger som er
hensiktsmessige etter omstendighetene, men ikke for & gi utirykk for en mening om
effektiviteten av stiftelsens interne kontroll. En revisjon omfatter ogs& en vurdering av om
de anvendte regnskapsprinsippene er hensikismessige og om regnskapsestimatene
utarbeidet av ledelsen er rimelige, samt en vurdering av den samlede presentasjonen av
arsregnskapet.

Etter var oppfatning er innhentet revisjonsbevis filstrekkelig og hensiktsmessig som
grunnlag for var konklusjon.

Konklusjon

Etter vér mening er darsregnskapet avgitt i samsvar med lov og forskrifter og gir et
rettvisende bilde av den finansielle stillingen il stiftelsen Forskningsfondet Om
Nevromuskulcere Sykdommer per 31. desember 2013 og av resultater og
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kontantstrammer for regnskapséret som ble avsluttet per denne datoen i samsvar med
regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge.

Ultalelse om gvrige forhoid
Konklusjon om arsberetningen

Basert pd var revision av Arsregnskapet som beskrevet ovenfor, mener vi at
opplysningene i drsberetningen om arsregnskapet, forutsetningen om fortsatt drift og
forslaget til dekning av tap er konsistente med arsregnskapet og er i samsvar med lov og
forskrifter.

Konklusjon om registrering og dokumentasjon

Basert p& var revisjon av drsregnskapet som beskrevet ovenfor, og kontrollhandlinger vi
har funnet ngdvendig i henhold til internasjonal standard for attestasjonsoppdrag (ISAE)
3000 wAttestasjonsoppdrag som ikke er revision eller begrenset revisjon av historisk
finansiell informasjonn, mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til & serge for ordentlig og
oversiktlig registrering og dokumentasjon av stiftelsens regnskapsopplysninger i samsvar
med lov og god bokferingsskikk i Norge.

Konklusjon om utdelinger og forvaltning

Basert pd vdér revision av drsregnskapet som beskrevet ovenfor, og kontrollhandlinger vi
har funnet nedvendige i henhold il internasjonal standard for attestasjonsoppdrag (ISAE)
3000, mener vi stiftelsen er forvaltet og utdelinger er foretatt i samsvar med lov, stiftelsens
formdl og vedtektene for avrig.

Kolsds, 14.03.2014
Revisjonsselskapet K-TEAM AS

‘Kenneth Litleskare
registrert revisor
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