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ARSREGNSKAPET FOR REGNSKAPSARET 2018 - GENERELL INFORMASJON

Enheten
Organisasjonsnummer:
Organisasjonsform:
Foretaksnavn:
Forretningsadresse:

Regnskapsar
Arsregnskapets periode:

Konsern
Morselskap i konsern:

Regnskapsr egler
Regler for sma foretak benyttet:

Benyttet ved utarbeidelsen av arsregnskapet til selskapet:

Arsregnskapet fastsatt av kompetent organ
Bekreftet av representant for selskapet:
Dato for fastsettel se av arsregnskapet:

Grunnlag for avgivelse
Ar 2018: Arsregnskapet er elektronisk innlevert

984 830 017
Forening/lag/innretning

DEN NORSKE PKU FORENING
c/o Alesund Regnskapskontor AS
Notenesgata 3

6002 ALESUND

01.01.2018 - 31.12.2018

Nei

Ja
Regnskapslovens aminnelige regler

Jan Granhaug
30.06.2019

Ar 2017: Tall er hentet fra elektronisk innlevert &rsregnskap fra 2018

Det er ikke krav til at &rsregnskapet m.v. som sendes til Regnskapsregisteret er undertegnet. Kontrollen pa at dette er
utfart ligger hos revisor/enhetens gverste organ. Sikkerheten ivaretas ved at innsender har rolle/rettighet for innsending av

arsregnskapet via Altinn, og ved at det bekreftes at &rsregnskapet er fastsatt av kompetent organ.
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Resultatregnskap

Belgp i: NOK Note 2018 2017
RESULTATREGNSKAP

Anskaffede midler

Medlemsinntekter 123 500 120 350
Offentlige tilskudd 452 972 443 016
Sum tilskudd 452 972 443 016
Innsamlede midler, gaver m.v. 138 650 1708 752
Finans- og investeringsinntekter 11 580 1528
Sum anskaffede midler 726 702 2273 646

Forbrukte midler

Annen driftskostnad 779973 2102019
Sum forbrukte midler 779973 2102019
Ordineaart resultat far skattekostnad -53271 171 627
Ordineert resultat etter skattekostnad -53271 171627
Arsresultat -53271 171 627
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Balanse

Belgp i: NOK Note 2018 2017
EIENDELER

Anleggsmidler

Sum anleggsmidler 0 0
Fordringer

Kundefordringer 13768 363 964
Sum fordringer 13768 363 964

Bankinnskudd, kontanter og lignende

Bankinnskudd, kontanter og lignende 516 353 189 058
Sum bankinnskudd, kontanter og lignende 516 353 189 058
Sum omlgpsmidler 530 121 553 022
SUM EIENDELER 530121 553 022

FORMALSKAPITAL OG GJELD

Formélskapital

Formalskapital med selvpalagte restriksoner

Annen formal skapital 460 672 513943
Sum formalskapital 460 672 513943
Gjeld

Kortsiktig gjeld

Leverandergjeld 69 449 39079
Sum kortsiktig gjeld 69 449 39079
Sum gjeld 69 449 39079
SUM FORMALSKAPITAL OG GJELD 530 121 553 022
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Revisor- og
organisasjonsnummer;

MoA REVISION AS  wrse

Statsautorisert revisor — sivilaskonom, Medlem av DnR. Daaeskogen.Naeril}gsbygg
Autorisert regnskapsforerselskap Pb 8025, Spjelkavik
! 6022 ALESUND

Til arsmetet i

Den Norske PKU-forening F:ego: 773 ]1 5s 222 66]0
eleraks

E-post post@moa-tevisjon.no

UAVHENGIG REVISORS BERETNING
Uttalelse om revisjonen av arsregnskapet

Konklusjon

Vi har revidert Den Norske PKU-forenings drsregnskap som viser et underskudd pa

kr 53 271,-. Arsregnskapet bestr av balanse per 31. desember 2018, resultatregnskap for
regnskapsdret avsluitet per denne datoen, og noter til arsregnskapet.

Etter var mening er det medfelgende arsregnskapet avgitt i samsvar med lov og
forskrifter og gir et rettvisende bilde av foreningens finansielle stilling per 31. desember
2018, og av dets resultater og kontantstremmer for regnskapsaret avsluttet per denne
datoen i samsvar med regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge.

Grunnlaget for konklusjonen

Vi har gjennomfert revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i
Norge, herunder de internasjonale revisjonsstandardene International Standards on
Auditing (ISA-ene). Vire oppgaver og plikter i henhold til disse standardene er beskrevet
i Revisors oppgaver og plikter ved revisjon av regnskapet. Vi er uavhengige av selskapet
slik det kreves i lov og forskrift, og har oppfylt vire avrige etiske plikter i samsvar med
disse kravene. Etter var oppfatning er innhentet revisjonsbevis tilstrekkelig og
hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon.

@vrig informasjon
Ledelsen er ansvarlig for avrig informasjon. @vrig informasjon bestir av informasjon i
arsmeldingen, men inkluderer ikke &rsregnskapet og revisjonsberetningen.

Vir uttalelse om revisjonen av arsregnskapet dekker ikke gvrig informasjon, og vi
attesterer ikke den avrige informasjonen.

1 forbindelse med revisjonen av arsregnskapet er det vér oppgave 4 lese pvrig
informasjon med det formal & vurdere hvorvidt det foreligger vesentlig inkonsistens
mellom evrig informasjon og drsregnskapet, kunnskap vi har opparbeidet oss under
revisjonen, eller hvorvidt den tilsynelatende inneholder vesentlig feilinformasjon.
Dersom vi hadde kenkludert med at den @vrige informasjonen inneholder vesentlig
feilinformasjon er vi palagt & rapportere det. Vi har ingenting 4 rapportere i s& henseende.
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Styrets ansvar for regnskapet

Styret (ledelsen) er ansvarlig for & utarbeide &rsregnskapet i samsvar med lov og
forskrifter, herunder for at det gir et rettvisende bilde i samsvar med regnskapslovens
regler og god regnskapsskikk i Norge. Ledelsen er ogsd ansvarlig for slik intern kontroil
som den finner ngdvendig for 4 kunne utarbeide et regnskap som ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som folge av misligheter eller utilsiktede feil.

Ved utarbeidelsen av regnskapet mé ledelsen ta standpunkt til foreningens evne til fortsatt
drift og pé tilberlig mate opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift.
Forutsetningen om fortsatt drift skal legges til grunn for regnskapet sé lenge det ikke er
sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av regnshapet

Milet med revisjonen er a4 oppna betryggende sikkerhet for at regnskapet som helhet ikke
inneholder vesentlig feilinformasjon, verken som folge av misligheter eller utilsiktede
feil, og 4 avgi en revisjensberetning som gir uttrykk for vir mening. Betryggende
sikkerhet er en hoy grad av sikkerhet, men ingen garanti for at en revisjon utfort i
samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder [SA-ene, alltid vil
avdekke vesentlig feilinformasjon som eksisterer. Feilinformasjon kan oppsta som folge
av misligheter eller utilsiktede feil. Feilinformasjon blir vurdert som vesentlig dersom
den enkeltvis eller samlet med rimelighet kan forventes 4 pavirke gkonomiske
beslutninger som brukerne foretar basert pa regnskapet.

Beskrivelsen av revisors oppgaver og plikter gis i vedlegg.
Uttalelse om gvrige lovmessige krav

Konklusjon om registrering og dokumentasjon

Basert pd var revisjon av &rsregnskapet som beskrevet ovenfor, og kontrollhandlinger vi
har funnet nedvendig i henhold til internasjonal standard for attestasjonsoppdrag (ISAE)
3000 «Attestasjonsoppdrag som ikke er revisjon eller forenklet revisorkontroll av
historisk finansiell informasjon», mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til 4 serge for
ordentlig og oversiktlig registrering og dokumentasjon av selskapets
regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god bokfaringsskikk i Norge.

Alesund, 30.06.2019
Elisabeth K. Nyheim
Registrert revisor
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Revisor- og
organisasjonsnummer:

Moa REVISION AS s

Statsautorisert revisor — sivilokonom. Medlem av DnR. Daaeskogen'Naeril?gsbygg
Autorisert regnskapsfarerselskap Pb 8025, Spjelkavik
6022 ALESUND
Den Norske PKU-forening Telefon 70 1526 60

Telefaks 70 15 26 61

E-post post@moa-revisjon.no

VEDLEGG TIL REVISORS BERETNING

Som del av en revisjon i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder
ISA-ene, utaver vi profesjonelt skjenn og utviser profesjonell skepsis gjennom hele
revisjonen. I tillegg:

* identifiserer og anslér vi risikoen for vesentlig feilinformasjon i regnskapet, enten det

| skyldes misligheter eller utilsiktede feil. Vi utformer og gjennomferer revisjonshandlinger for
4 héandtere slike risikoer, og innhenter revisjonsbevis som er tilstrekkelig og hensiktsmessig
som grunnlag for var konklusjon. Risikoen for at vesentlig feilinformasjon som folge av
misligheter ikke blir avdekket, er hayere enn for feilinformasjon som skyldes utilsiktede feil,
siden misligheter kan innebare samarbeid, forfalskning, bevisste utelatelser,
feilpresentasjoner eller overstyring av intern kontroll.

= opparbeider vi oss en forstdelse av den interne kontroll som er relevant for revisjonen, for &
utforme revisjonshandlinger som er hensiktsmessige etter omstendighetene, men ikke for 4 gi
uttrykk for en mening om effektiviteten av selskapets interne kontroll.

» evaluerer vi hensiktsmessigheten av de anvendte regnskapsprinsippene, og rimeligheten av
regnskapsestimater og tilherende noteopplysninger utarbeidet av ledelsen.

* konktuderer vi pd hensiktsmessigheten av ledelsens bruk av fortsatt drift-forutsetningen ved
avleggelsen av regnskapet, basert pa innhentede revisjonsbevis, og hvorvidt det foreligger
vesentlig usikkerhet knyttet til hendelser eller forhold som kan skape tvil av betydning om
selskapets evne til fortsatt drift. Dersom vi konkluderer med at det eksisterer vesentlig
usikkerhet, kreves det at vi i revisjonsberetningen henleder oppmerksomheten pd
tilleggsopplysningene i regnskapet, eller, dersom slike tilleggsopplysninger ikke er
tilstrekkelige, at vi modifiserer vir konklusjon om Arsregnskapet og arsberetningen. Vére
konklusjoner er basert pé revisjensbevis innhentet inntil datoen for revisjonsberetningen.
Etterfalgende hendelser eller forhold kan imidlertid medfore at selskapet ikke fortsetter
driften.

« evaluerer vi regnskapets totale presentasjon, struktur og innhold, inkludert
tilleggsopplysningene, og hvorvidt regnskapet representerer de underliggende transaksjonene
og hendelsene pa en mite som gir et rettvisende bilde.

Vi kommuniserer med styret blant annet om det planlagte omfanget av revisjonen og til
hvilken tid revisjonsarbeidet skal utfares.

Vi utveksler ogsd informasjon om forhold av betydning som vi har avdekket i lepet av
revisjonen, herunder om eventuelle svakheter av betydning i den interne kontrollen.
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DEN NORSKE PKU-FORENING

The Norwegian Society for Phenylketonuria

ARSMELDING FOR DEN NORSKE PKU FORENING

FOR ARET 2018

Styrets sammensetning i perioden
Leder Jan Granhaug
Nestleder @yvind H. Walding
Pkonomiansvarlig Stian Skarelven
Styremedlemmer Line Birgitte Nordland

Gro Leite Stgrvold
Varamedlemmer Kaisa Haugen

Sally Haugen

Styret og arbeidsform

Alle i styret har veert med i mange ar og arbeidsfordelingen internt fungerer godt. Vi anser vi
har opparbeidet god kompetanse for a kunne gjennomfgre foreningens lgpende
styrearbeid.

| forbindelse med forslag til statsbudsjettet for 2019 om a kutte i avansen til apotekene og
en endring i finansieringsansvaret, ble det handlet meget raskt fra styret i samarbeid med
leverandgrene, Rikshospitalet og flere medlemmer i foreningen. Styret ved Kaisa Haugen
fikk delta i komiteens hgring pa Stortinget. Forslagene ble for gvrig reversert under

regjeringspartienes budsjettforhandlinger.

Vi anser at styret oppfyller de kravene som er satt i vedtektene (min 4 medlemmer ha PKU

eller veere pargrende), og vi har en god kjgnnsfordeling.

Styret har dessverre over tid kommet litt skjevt ut med utskiftninger til nyvalg, men det har
vist seg sveert vanskelig a rekruttere nye medlemmer til styret. Tidslinjer for styre - og
varamedlemmer vil vi korrigere der dette er mulig for a sikre en mindre utskiftning

fremover.

Gjennomfgringen av styremgtene ved at vi normalt er samlet en helg i Oslo

Mange av forberedelsene og avklaringene gjgres i forkant pa «Slack» eller email.

c/o Notgy, Brogata 14, 6006 ALESUND
Telefon: 911 97 766, e-post: terje @notoy.no
Org.nr.: 984 830 017
Bank: 9003 05 73292

28.05.2026 kI 11:43 Brgnngysundregistrene Side 7 av 13



- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2018 for 984830017

DEN NORSKE PKU-FORENING

The Norwegian Society for Phenylketonuria

Vi har i perioden fulgt gjeldende pricritetsliste fra forrige darsmgte, og anser at dette i stor
grad er oppnadd. Prioriterte oppgaver var:

Gjennomfgre sommertreff pa Hafjell

Ajourfgre medlemsregisteret

Utgi 2 PKU-blader

Videreutvikle foreningens hjemmeside
Medlemskontakt, pargrende til nyfgdte med PKU
Sommertreff 2019

Legge til rette for og stgtte regionale treff
Oppfalging av ung-voksent prosjekt

e N e

Pkonomistyringen anser vi som meget god og foreningen har en sunn balanse for videre

drift.

Ungdomskontakt og voksenkontakt i perioden
Voksenkontakt: Camilla Finckenhagen

Ungdomskontakt: Maciej Lesniczak

Mgter i perioden

¢ 4 styremepter
¢ 2 Fagradsmgter
¢ Deltagelse pa Brukersamlingen til SSD

¢ Heldagsmgte med BUFdir angaende evaluering av tildelingsmodellen, og sgknad om
tilskudd for 2019

Medlemmer og medlemspleie

* Medlemsregisteret er under kontinuerlig cppdatering. Pr 15.06.19 har vi 724
medlemmer fordelt pa familie — og enkeltmedlemskap. Av disse er det ca. 120
som har PKU. Dette er frivillig @ opplyse om, sa derfor er tallet omtrentlig. Det
mangler fremdeles a fa oversikt over alle individene som er omfavnet av
familiemedlemsskap. Det reelle tallet er derfor noe hgyere.

¢ Betydningen av at medlemmene oppgir ngdvendige persondata gir uttelling i
tildeling av statsstgtte, eksempelvis for arets (2019) tildeling ble 535
medlemmer godkjent.

® Styret har utarbeidet en velkomstbrosjyre til nye familier med PKU, som deles ut
pa Rikshospitalet og andre relevante steder.

* Alle nye medlemmer med nyfgdt PKU-barn fikk tilsendt et fint malebeger og visp
i gave fra foreningen.

c/o Notgy, Brogata 14, 6006 ALESUND
Telefon: 911 97 766, e-post: terje @notoy.no

Org.nr.: 984 830 017
Bank: 9003 05 73292
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DEN NORSKE PKU-FORENING A

The Norwegian Society for Phenylketonuria PKU

¢ Alle nye medlemmer far tilsendt siste PKU-blad og boken «Diettbehandling med
lite protein»

@Bkonomi

¢ Regnskapet for Den Norske PKU-forening viser et underskudd i 2018 pa kr 53 271,-.
Korrigert egenkapital pr 31.12.2018 var pa kr 460 672,-.

* (konomien i foreningen er meget solid. Det er ikke st@grre egenkapital enn det vi kan
forsvare for fremtidig drift, og det vil ikke pavirke tildeling fra Bufdir.

® Regnskapet gjennomgas pa arsmgtet som egen informasjonssak fra styret.

Regnskap

¢ Regnskapet har veert fgrt av Terje Notgy, Notgy Regnskapsservice.

* Revisjon av regnskapet er utfgrt av Moa Revisjon AS, ved registrert revisor Elisabeth
K. Nyheim.

Fortsatt drift

¢ Styret mener det er riktig a legge forutsetningen om fortsatt drift av foreningen til
grunn ved avleggelsen av arsregnskapet.

Styrerepresentasjon i perioden

¢ Arsmate og generalforsamling for nasjonale delegater i European Society for
Phenylketonuria (ESPKU) ble holdt i Italia i forbindelse med gjennomfgringen av E.S
PKU i Venice.

Fagrad
| fagradet sitter falgende:

Fra OUS:

Barneklinikken: Rina Lilje, Linn Helene Stglen, Cathrine Akre Strandskogen og Elisabet
Audunsdottir.

Nyfedtscreeningen: Jens Jgrgensen.

Medisinsk avd.: Per Mathisen.

SSD: Ingrid Wiig, Kristin lversen og Gunvor Aslaksen Ruud.

BUP: Linn Breen Herner.

Fra PKU-foreningen: Camilla Finckenhagen, Cathrine Walding, Gro Leite Stgrvold og Sally
Haugen.
c/o Notgy, Brogata 14, 6006 ALESUND
Telefon: 911 97 766, e-post: terje @notoy.no

Org.nr.: 984 830 017
Bank: 9003 05 73292
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DEN NORSKE PKU-FORENING

The Norwegian Society for Phenylketonuria

Det har vaert avholdt 2 mgter i fagradet i perioden.

Fagradet er et viktig ledd mellom PKU foreningen og PKU-teamet pa Rikshospitalet. Dette gir
direkte kommunikasjon mellom begge sider og gj@r at foreningen holdes oppdatert i forhold
til behandling av PKU pasienter og aktuelle forskning som pagar innen feltet. Pa disse
mgtene holdes ogsa PKU-teamet oppdatert om foreningens aktiviteter samt at det
diskuteres andre saker som styret og/eller medlemmene gnsker a ta opp med
behandlingsteamet.

Informasjon fra Fagradsmetene blir ogsa lagt ut i PKU bladet.

Aktiviteter, reiser og samlinger for medlemmer arrangert eller stgttet av foreningen

Tilskuddsordningen fra staten legger opp til en aktivitetsbasert ordning, hvor
organisasjonene skal fa uttelling for sentrale og regionale likepersoner og organiserte
aktiviteter. Styret gnsker a legge til rette for dette, men innser at det heller ikke ble en
prioritert oppgave i 2018.

Vi haper at flere vil veere likepersoner med det ansvar de har etter regelverket, og samtidig
giennomfgre «temabaserte samlinger». Dette gir poeng og uttelling i form av hgyere
tilskudd.

Matkurs 14 april

Leverandgrene arrangerte matkurs i Oslo med 27 deltagere i alderen 12 — 40 ar, i tillegg til
andre pargrende. Foreningen deltok med Kaisa Haugen som holdt foredrag om «hva 18 ar
gamle meg skulle fortalt 13 ar gamle meg».

Mammatreff
Noen mammaer til barn med PKU som bor Oslo naert har meattes for sosialt samvaer over en
pizza, med utveksling av informasjon om PKU relaterte temaer.

Brukersamling SSD

Sally Haugen representerte foreningen, Stian Skarelven sitter i Senterradet og Kaisa Haugen
er ungdomsobservatgr pa SSD sin brukersamling, og Stian ble gjenvalgt for 2 ar.

Sommertreff

Sommertreffet 2018 ble gjennomfgrt pa Scandic Hafjell nord av Lillehammer. Det var 124
deltagere hvorav 30 med PKU. Foredrag fra Rikshospitalet og forskjellige samtalegrupper pa
fredag og lgrdagen i Hunderfossen for de aller fleste. Arsmgtet ble gjennomfgrt fredag
kveld, med godt oppmegte.

Tilbakemeldingene tydet pa at deltagerne var godt forngyde med opplegg og hotellet.

c/o Notgy, Brogata 14, 6006 ALESUND
Telefon: 911 97 766, e-post: terje @notoy.no
Org.nr.: 984 830 017
Bank: 9003 05 73292
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DEN NORSKE PKU-FORENING A

The Norwegian Society for Phenylketonuria PKU

E.S.PKU 2018:

Konferansen ble gijennomfgrt i Venezia, ltalia i tiden 1. — 4. november. Det var en stor
delegasjon fra Norge som deltok i ar, fra leverandgrene, flere fra styret med familier og fra
Rikshospitalet, samt medlemmer med familie fra PKU foreningen.

PKU-bladet for desember 2018 hadde flere reportasjer fra bade den faglige delen og den
sosiale.

Medlemsblad og web:

¢ Det er gitt ut to nummer av foreningens blad i perioden. Styret vil fortsette med to
utgivelser pr ar, og anser at bladene og PKU foreningens hjemmesider er dekkende
for informasjon til medlemmene.

Sally Haugen har veert styrets redaktgr, padriver og koordinator i perioden.

s Utvikling og vedlikehold av foreningens nettside:

Websiden til PKU-foreningen gjennomgar en kontinuerlig oppdatering. Styret gnsker
fortsatt a videreutvikle hjemmesiden slik at nettstedet til enhver tid inneholder
oppdatert og relevant informasjon om PKU, foreningens arbeid og nyttige ressurser.
All informasjon er fortsatt tilgjengelig for alle. Styret har ikke bestemt hvorledes
deler av informasjon kun skal gjgres tilgjengelig for foreningens medlemmer.

Oslo 30 juni 2019

g ety

Jan Granhaug

dou B Nocatlond %/m aelon

Line Birgitte Nordland Stian Skarelven Kaisa Haugen
Sally Haugen Oyvind H Walding Gro Leite Stgrvold

c/o Notgy, Brogata 14, 6006 ALESUND
Telefon: 911 97 766, e-post: terje @notoy.no
Org.nr.: 984 830 017
Bank: 9003 05 73292
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DEN NORSKE PKU-FORENING
The Norwegian Society for Phenylketonuria

Note 2018 2017
RESULTATREGNSKAP
Inntekter
Medlemskontingenter 123 500 120 350
Tilskudd Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet 1 452972 443016
Andre driftsinntekter 138 650 1708 752
Renteinntekter bank og agiogevinst 11580 1528
Sum inntekter 726702 2273646
Kostnader

Reiseutgif|
eiseutgifter 514293 1 626 003

Myteutgifter 77247 89 659
Porto 11639 11732
Trykking blader 24 871 61718
Revisjon/konsulenttjenester 80 048 238 119
Andre innleide tjenester 0 0
Gebyrer, diverse utgifter 71876 74789
Sum kostnader 779973 2102019
ARSRESULTAT 53271 171627
BALANSE PR. 31.12
EIENDELER
Innskudd bank

516 353 189 058
Fordringer 13768 363 965
SUM EIENDELER 530121 553022
GJELD OG EGENKAPITAL
Gjeld
Leverandgrgjeld

69 449 39079

Annen kortsiktig gjeld 0 0
Sum gjeld 69 449 39079

Egenkapital

Egenkapital 01.01 513943 342 316
Arsresultat 53271 171 627
Sum egenkapital 31.12 460 672 513 043
SUM GJELD OG EGENKAPITAL 530 121 553022
Note 1:

Grunnlaget for fastsettelse av tilskuddet har for 2018 fglgende variabler (jfr tilskuddsverket pkt.
3.3.): Antall medlemmer, antall fylker med medlemmer, antall lokallag, antall aktivitetsdager med

likepersonaktiviteter, antall registrerte likepersoner.
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