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Leder- og Landsmete

6. - 7. april 2024

Quality Airport Hotel Gardermoen,
Lokevegen 7, 2067, Jessheim

US og LS ensker dere hjertelig velkommen!
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Adkomst og beliggenhet

Ankomst med bil:
Veibeskrivelse med google maps

Buss fra Oslo Lufthavn Gardermoen

Shuttlebuss S22 tur/retur Oslo Lufthavn Gardermoen gar flere ganger i timen og stopper rett
utenfor inngangen til hotellet. For priser og ruteopplysning ta kontakt med resepsjonen.
Billetter kjgpes enten pa automat utenfor hotellet eller pa bussen.

Avstander:
Avstand Oslo Lufthavn Gardermoen flyplass
5 km — ca. 8 minutter med bil og shuttlebuss

Avstand Oslo Sentralstasjon
45 km — ca. 30 minutter med bil

Parkering:

300 parkeringsplasser inkludert 10 HC-plasser og 20 ladeplasser for elbil.
Parkeringen er regulert av One Park. Pris: 36,- pr. time og 155,- pr. dggn.
Ingen forhandsreservasjon av parkering.

Wifi
Alle hotellrom og fellesomrader har gratis tradlgst internett. Nettverket heter Strawberry-guest
- passord trengs ikke.

Bagasjerom

Hotellet har et oppbevaringsrom for vesker og annet som gjester kan bruke under og etter
besgket.


https://www.google.com/maps/dir/60.1635895,11.1616297/@60.1461749,11.2195785,11.58z?entry=ttu
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Ledermeote
Lerdag 06.04.23

Sgndag 07.04.24

Sendag 7.04.24

14:00-14.30
14:30

16:00

13:00- 14:00 Lunsj
14:00-14:45 Velkommen
Gjennomgang av helgas program
Aktivitetene arbeidsgrupper, web, layout, sekegruppa,
medisinsk, NF-nytt, og Reiseklubben, Lan
14:45-15:00 Pause
15:00-15:45 Organisasjonsutvikling, Styreweb
18.45-16:00 Pause
16:00-16:45 Organisasjonsutvikling, Gruppearbeid
20:00 Middag
Ledermgte

08.00-09.30 Frokost og utsjekking av rommene
09.30-09.35 God morgen
09.35-10.15 Organisasjonsutvikling, Gruppearbeid
10.15-10.30 Pause
10.30-11.15 Organisasjonsutvikling, Presentasjoner av gruppearbeid
11.15-11.30 Pause
11.30-13.00 Forberedelser til Landsmgte, gruppearbeid, pauser etter behov
13.00-14.00 Lunsj
Landsmegte

Registrering og kaffe

Landsmgtestart NFFNF Ungdom

Landsmgtet for NFFNF starter umiddelbart etter at Landsmgtet
for NFFNF Ungdom er avsluttet

Trekning av premie til valgfritt arrangement i NFFNF
Evaluering

Avslutning

Hjemreise



Orientering om Styreweb

Gruppeoppgave 1. Organisasjonsutvikling
Vi arrangerer som kjent arlige samlinger for delegater i fylkesstyrene. Der har vi tatt opp
organisasjonens “indre liv" men vi vil forsterke eierskapet og utvikle organisasjonen.

e Hva er Ledermeote for deg?

e Hva vil du at et Ledermeote skal inneholde?

Gruppeoppgave 2 — Medlemsengasjement
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Analyse av medlemstall 1 fylkeslagene fra 31.12.22 - 31.12.23

Fylkeslag 31.12.22| 31.12.23 | Endring | Prosent | Kommentar

Nordland, Troms og Finnmark 51 52 1 2%

Trendelag 40 45 5 12 %

More og Romsdal 27 32 S1o-13%

Vestland 49 56 7 14 %

Rogaland 36 26 -10| -28 %

Totalt 211

Agder, Vestfold og Telemark 77 74 -3 -4 %

Oslo og Viken 163 162 -1 -1%

Innlandet 21 19 221 -10%
255

Totalt 466

Kontrollsum




NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

Hvordan felges medlemmer opp i ditt fylkeslag, US og LS? (den du representerer)

Diskuter strategier for & involvere medlemmene aktivt og skape en mer inkluderende
fellesskapsfolelse.

e Likepersonsarbeid en til en?

e Ved arrangement lokalt?

e Ved regionale og landsdekkende arr?
e Ved heytider?

e Bursdager etc.?

e Ved dedsfall?

e Andre anledninger?

Rekruttering av frivillige:

o Diskuter strategier for & tiltrekke og beholde frivillige i styrene. Dette kan feks. inkludere
opplaringsprogrammer, gruppeterapi, anerkjennelse osv.

Gruppeoppgave 3 — Fylkeskontakt

LS-representanter har som oppgave a vere styrets fylkeskontakt for et utnevnt fylkeslag. Rollen er
tenkt som et bindeledd mellom fylkeslagene og Landsstyret.

e Hva gnsker dere at denne rollen skal ha som oppgave?

Gruppeoppgave 4 - Okonomisk stabilitet

Okonomisk og annet samarbeid om lokale, landsdekkende og regionale arrangement.

Pé grunn av gkning i kostnadene og begrensede offentlige midler har vi dessverre vert nedt til &
begrense antall deltagere pa vére likepersonskurs.

Sammen kan vi endre dette bildet og gi flere medlemmer en sjanse til & delta og dra nytte av disse
verdifulle arrangementene.

e Hvordan kan fylkeslagene bidra til okt skonomisk stabilitet i hele organisasjonen og forhindre
begrensninger i aktiviteter og antall deltagere?
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Gruppeoppgave 5 - Reiseklubben

NFFNF Reiseklubben

| 2004 ble ideen om Reiseklubben skapt. Tanken var & gi medlemmer muligheter til & dra pa tur
sammen med andre “nf-ere”. Det skulle ogsa veere muligheter for & ta med seg venner som ikke var
medlemmer i foreningen.

NFFNF skulle stille med reiseledere, og det skulle organiseres slik at alle fikk reise sammen med noen
andre medlemmer uansett hvor de kom fra i Norge, et inkluderende og et trykt reisefellesskap skulle
vere i fokus og vil ville gi vare deltagere gode reiseopplevelser.

Aktiviteter og felles bespisning skulle tilbys deltakerne, og det skulle veere opp til hver og en om en
ville delta.

DET SKULLE TILBYS TO KONSEPTER

Storbyferie — langweekend
Sosial tur med fokus pa naturopplevelser og kultur i andre land.

Sol- og badeferie — en eller to uker
Sosial tur med fokus pa sol og bad, naturopplevelser og kultur i andre land.

REISEKLUBBEN HAR BLITT ET POPULZART TILTAK

Vare reiseglade medlemmer har siden 2004 blant annet deltatt pa reiser til Budapest, Praha, Gand
Canaria, Tallin, Island, Riga og Stockholm. P& var farste tur var vi kun syv reisende pa det meste har
vi veert sekstitre. Vi far gode tilbakemeldinger og flere har vaert med p& mange turer.

@nsker du & bli med oss pa tur? Fglg med i NF-Nytt og pa vare nettsider under Arrangementer. Her
vil du finne mer informasjon om den kommende turen.

Vennlig hilsen

NFFENF
Reiseklubben

Skal NFFNF Reiseklubben besta?
I hvilken form?

Hyppighet?

Annet?
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Gruppeoppgave 6 — Opplaring

I vart likepersonsarbeid/organisasjonsarbeid har vi ofte behov for digitale verktey og kurs:
Likepersonskurs

Seknader om opplering- og tilretteleggingskurs Funkis
Word

Excel

Checkin

Teams

Styreweb

Powerpoint

Farstehjelp

Annet

Er det behov for opplaring i noen av disse kursene?
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LANDSMOTE FOR
NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE
UNGDOM

Sendag 07.04.24

Dagsorden

KI. 14.00-14.30 Registrering.

KI. 14.30 Landsmetet for NFFNF Ungdom

Apning med/praktiske opplysninger

. Adgang til landsmetet har alle som er medlem i NFFNF.

. Ved avstemming pd NFFNFU sitt landsmete har alle medlemmer av NFFNF
som har fylt 13 ar stemmerett.

. Vedtektsendringer kan bare foretas av landsmetet og vedtas med 2/3 flertall.
. Vedtak utenom vedtektsendringer fattes med alminnelig flertall.

. Alle ma registrere seg med navn.

. Stemmeberettigede vil fi utdelt et stemmetegn.

. Hvis du mé forlate lokalet, mé du levere inn stemmetegnet, og du vil fa det

igjen ndr du kommer tilbake.

. Det kan bare behandles saker som det er innkalt for. Kunngjering om dette ma
skje med minst 4 ukers varsel.
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Sak 1 Konstituering, valg av mgtefunksjonarer

US forslag

1 meteleder: Jan Carlsen

2 referenter: Katrine Takvam og Ellen Terese Nilsen

2 tellekorps: Steinar D. Vidnes og Tobias Solem

2 protokollunderskrivere: Merete Kristiansen og Hannah Louise Rosenquist Lie

US innstilling: Tatt til etterretning

Vedtak:

Antall deltagere pa Ungdommenes Landsmete:
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Ungdomsstyret ensker herved medlemmer i Norsk Forening for Nevrofibromatose velkommen til

Landsmete sendag 7.april 2024 pa Quality Airport Hotel Gardermoen, Jessheim

kl. 13:30-14:00 Registrering og kaffe

kl. 14.00 Landsmete start NFFNF Ungdom

Dagsorden NFFNFU

Apning m/ praktiske opplysninger med hensyn til gjennomfering av landsmetet
Sak 1 Konstituering;:

Valg av metefunksjonaerer
1 meteleder

2 referenter

2 personer til tellekorps

2 protokollunderskrivere

Sak 2 Godkjenning av innkalling og dagsorden

Sak 3 Godkjenning av arsberetning fra Ungdomsgruppa
Sak 4 Behandling av innkomne saker

Sak 5 Valg

Ungdomsstyret (navaerende)

Ungdomsleder: pa valg (Pernille Kramas

Sekreteer: ikke pa valg, (Tobias Solem)

Styremedlem: pa valg (Qyvind Gunnar Bjerke)

Styremedlem: LS repr. pa valg Ellen Terese Nilsen) (velges av LS)
Styremedlem: pa valg

Varamedlem: ikke pa valg (Isabelle Stjernen)

Valgkomité (nivzerende):
Leder: pa valg (Henning Broegger Pedersen)
Medlem: pa valg (Hannah Louise Rosenquist Lie)

Vara: ikke pa valg (Anette Weggesrud Steen)

Saker som enskes behandlet av landsmetet ma vaere ungdomsleder i hende innen 24. februar 2024.
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Sendes: NFFNFU v/ Pernille Kramas, Jordbarsvingen 5, 1554 Son eller pa
mail: pernille.kramas@nffnf.no

Son, 9. Januar 2024

Med vennlig hilsen
Ungomsstyret i NFFNF

Pernille Kramas

PS. Vére vedtekter finner du pa var internettside: www.nffnf.no

US innstilling: Tatt til etterretning

Vedtak:

11
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Arsberetning 2023 NFFNF Ungdom

Ungdomsstyret har siden 26. mars 2023 bestéitt av:

Leder: Pernille Kramas

Sekreteer: Erlend Tobias Eikanger (trakk seg i mai), Tobias Solem tok over denne rollen
Styremedlem: Tobias Solem — statt tom siden Tobias gikk over til sekretaer
Styremedlem: Qyvind Gunnar Bjerke

Vara: [sabelle Stjernen

Styremedlem fra LS: Ellen Terese Nilsen

Valgkomitéen:

Leder: Henning Brogger Pedersen
Medlem: Hannah Louise Rosenquist Lie

Vara: Anette Weggesrud Steen

Ledermeotet:
Dato: 24.-25. mars
Sted: Quality Airport Hotel Vernes

Fra US: Pernille Kramas, Erlend Tobias Eikanger, Tobias Solem

Landsmetet:

Dato: 26. mars

Sted: Quality Airport Hotel Varnes

Fra US: Pemille Kramas, Erlend Tobias Eikanger, Tobias Solem

12
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Regions-treff Nord, midt og vest:

Dato: 10.-12. mars

Sted: Scandic Bodo

Tema: Seksualitet og psykisk helse. Eget opplegg med minigolf for de under 18.
Antall ungdommer: 13 inkl. US

Fra US: Tobias Solem, Brage Sebastian Flostrand Romundset

Ung Voksen Weekend:

Dato: 28. — 30. april

Sted: Oslo — Scandic St. Olavs Plass — gaming pa Eldorado
Tema: Gaming, samhold og relasjonsbygging

Antall deltagere: 20. inkl. to over 30 og US

Fra US: Pemille Kramas, Tobias Solem + Ellen Terese Nilsen og Henning Bragger Pedersen

Sommerleir:

Dato: 27. juni — 2. juli

Sted: Den Norske Fjellskole Rondeheim, Hevringen

Tema: Grensesprenging, samhold, samarbeid og relasjonsbygging
Antall deltagere: 10 inkl. US

Fra US: Tobias Solem og Oyvind Bjerke

Regionstreff Ser-Ost:

Dato: 8.-10. september

Sted: Quality Hotell, Sarpsborg

Tema: Seksualitet og psykisk helse

Antall ungdommer: 6 inkl. US

Fra US: Pernille Kramés og @yvind Gunnar Bjerke

uiz:

Det er laget 3 quizer som er lagt ut pa facebook-gruppa. Disse har noen av ungdommene deltatt pa.

Det har veert totalt 25-30 deltagere pr. quiz.

13
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Saker til behandling i US:

Ingen saker behandlet i US 1 &r.

Annet:

Ungdomsgruppa har veart representert pd Generalforsamlingen til unge funksjonshemmede 2023.
Ungdomsleder har vert brukerrepresentant i programkomiteen til Sjeldendagen — bade for
Sjeldendagen 2023 og 2024.

Vi erfarer at ungdom som deltar pa aktiviteter er flinke til & ha jevnlig kontakt pa sosiale medier.

Det er opprettet en gruppe pa discord for hovedsakelig ungdommene i foreningen. Vi haper denne
gruppa kan bidra til at ungdommene knytter band, holder kontakt med hverandre og at det er tryggere
a bli med pé for eksempel leir. Vi har tro pa at Discord kan bli en fin greie for ungdommene i
foreningen.

26.12.23 Son

Ungdomsleder, Pernille Kramas

Sekretaer, Tobias Solem Styremedlem, Oyvind Bjerke
_ X
Styremedlem, X Vara, Isabelle Stjernen

US innstilling: Tatt til etterretning

Vedtak:

14
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Sak 4 Behandling av innkomne forslag

e Ingen innkommende forslag
e Vedtektsendringer vedtas pa Landsmete til hovedforeningen

US innstilling: Tatt til etterretning
Vedtak:
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Bjarke

Roller 2023 Navn Valg Innstilling 2024
Leder Pernille Kramas pa valg Pernille Kramas
Sekretaer Tobias Solem Ikke pa valg

Styremedlem @yvind Gunnar Pa valg Tonje Tghaug

Styremedlem

Velges for 1 ar

Karoline Melkevik

Styremedlem LS Ellen T. Nilsen Pa valg Velges av LS
repr.
Varamedlem Isabelle Stjernen Ikke pa valg

Innstilling fra valgkomiteen.

Leder: Hannah Louise Rosenquist Lie

US innstilling: Tatt til etterretning

Vedtak:
Roller 2023 Navn Valg Innstilling 2024
Leder Hannah L.R. Lie pa valg Hannah L.R. Lie
Medlem pa valg 1ar Aina Myrvik
Varamedlem Anette Weggersrud Ikke pa valg

Steen

US innstilling: Tatt til etterretning

Vedtak:

16
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LANDSMOTE FOR
NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE

Dagsorden

KI. 09:30-10:00 - Registrering.
Ca.Kl. 11:00 - LM for NFFNF starter umiddelbart etter LM for NFFNFU slutter

Sak 1 Apning med/praktiske opplysninger

. Adgang til landsmetet har alle som er medlemmer.

. Alle medlemmer som har fylt 13 ar har stemmerett, tale- og forslagsrett og rett til 4 la
seg velge til representant.

. Alle ma registrere seg med navn.

. Stemmeberettigede vil fa utdelt et stemmetegn.

. Fagradsmedlemmer som ikke har betalt kontingent, har ikke stemmerett, men tale- og
forslagsrett.

. Vedtak utenom vedtektsendringer fattes med alminnelig flertall.

. Vedtektsendringer kan bare foretas pé landsmetet med 2/3 flertall.

. Hvis du mé forlate lokalet, mé du levere inn stemmetegnet ditt og du vil fa den igjen

nar du kommer tilbake.

. Det kan bare behandle saker som det er innkalt for. Kunngjering om dette ma skje med
minst 4 ukers varsel.

17
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Sak 2 Konstituering, valg av metefunksjonzerer

LS forslag:
1 mateleder Jan Carlsen
2 referenter Katrine Takvam og Ellen Terese Nilsen
2 personer til tellekorps, Pernille Kramés og Tone Rennevig

2 protokollunderskrivere: Merete Kristiansen og Hannah L. R. Lie

LS innstilling: Tatt til etterretning

Vedtak:

Antall deltagere pa Landsmate:

18
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Landsstyret onsker herved medlemmer i Norsk Forening for Nevrofibromatose velkommen til
Landsmate sondag 7. april 2024 pd Quality Airport Hotel Gardermoen, Jessheim

kl. 13:30-14:00 Registrering og kaffe
Landsmetet for NFFNF starter umiddelbart etter at Landsmetet for NFFNF Ungdom er avsluttet

Dagsorden NFFNF
Sak 1 Apning m/ praktiske opplysninger med hensyn til gjennomfering av landsmetet
Sak 2 Konstituering:

Valg av metefunksjongerer
1 mateleder

2 referenter

2 personer til tellekorps

2 protokollunderskrivere

Sak 3 Godkjenning av innkalling og dagsorden

Sak 4 Godkjenning av arsberetning fra LS

Sak 5 Godkjenning av regnskap og orientering om revisors beretning for 2023
Sak 6 Godkjenning av budsjett for 2024

Sak 7 Fastsettelse av kontingent for 2025

Sak 8 Behandle forslag til vedtektsendringer

Sak 9 Behandling av innkomne forslag

Sak 10 Valg av nytt landsstyre (navarende i parentes)

Leder, ikke pa valg (Britt Ohre)

Sekretzer, pa valg (Per Kare Vestre)
Okonomiansvarlig, pa valg (Berit Valen) (for 1 ar)
Styremedlem, ikke pa valg (Katrine Takvam)
Styremedlem, pa valg (Jan Ryen)

Styremedlem, pa valg (Tone Kristin Rennevig)
Styremedlem, ikke pa valg (Rigmor Eriksen)
Styremedlem ungdomsrepr., pa valg (Pernille Kramas)
(velges av ungdomsgruppa pa deres LM)

1 varamedlem — pa valg (Ellen Terese Nilsen)

1 varamedlem — ikke pa valg (Ove Vestheim)

Valg av revisor (Inter Revisor Gjovik AS)

Valg av valgkomite

* Leder, pa valg (Steinar Dalen Vidnes)
»  medlem, ikke pé valg (Solveig Lindgard)
* medlem, pa valg (Torunn Bergesen)

* varamedlem, pa valg (Terje Ogreid)

Saker som enskes behandlet av landsmetet ma vare foreningens leder i hende innen 24. februar 2024.
Sendes: NFFNF v/Britt Ohre, Dyrayveien 819, 7273 Norddyrey eller pa e-postleder@nffnf.no

Norddyray, 9. jan 2024
Med vennlig hilsen
Landsstyret i NFFNF
Britt Ohre

PS. Vare vedtekter finner du pa var internettside: www.nffnf.no
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Arsberetning 2023

Norsk Forening For Nevrofibromatose holder til pa Freya og er en landsomfattende
interesseorganisasjon for alle som har eller som er interessert i Nevrofibromatose og/eller
Schwannomatose. Foreningen er representert i alle landets fylker og har ogsd en egen ungdomsgruppe.
Midler fra Bufdir sikrer drift i organisasjonen. Arbeidsmiljeet er vurdert tilfredsstillende. Det
eksisterer full likestilling mellom kjennene. Foreningens virksomhet forurenser ikke det ytre miljoet
utover det som er normalt for tilsvarende virksomhet.

Styret har i 2023 bestitt av

Leder: Britt Ohrg
Okonomiansvarlig: Berit Valen
Sekreteer: Per Kare Vestre
Styremedlem: Jan Ryen
Styremedlem: Katrine Takvam
Styremedlem: Tone Ronnevig
Styremedlem: Rigmor Eriksen
Ungdomsrepr.: Pernille Kramas
Varamedlem: Ellen Terese Nilsen
Varamedlem: Ove Vestheim

Det har blitt avholdt 3 styremater og det er blitt behandlet 108 saker. Det har blitt behandlet 35 saker
8
pa Teams

Vi har gitt ut en utgave av NF- nytt.

Medlemmer: NFFNF har 466 medlemmer pr. 31.12.23.
Landsmete

Sted: Quality Airport Hotel Varnes, Stjerdal

Dato: 26 mars

Antall deltagere: 34 derav 1 person pa Teams

Fagradet
Har hatt jevnlig kontakt

Ungdomsgruppa
Har hatt jevnlig kontakt med hverandre pé sosiale medier i tillegg til vare faste arrangement.

Fylkeslag
Foreningen har bestatt av 8 fylkeslag med egne styrer.
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Okonomi

Stenad fra det offentlige

Fordelingen:

Fra BUF-direktoratet-samlet
Fra BUF-direktoratet-sommerleir
Tilbakebetaling av tilskudd sommerleir 2022

Diverse andre offentlige tilskudd:

e Lotteri- og stiftelsestilsynet,
momskompensasjon

e Studieforbundet Funkis

o Stiftelsen Tryggere

LIKEPERSONSARBEID

Regionstreff Nord, Midt og Vest
Sted: Scandic Bodg
Dato: 10.-12. mars

NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

kr 1 416 311
kr 1 081 853
kr 160 000
kr -156433
kr 188 211
kr 97 680
kr 45000

Malgruppe: Medlemmer 1 Helseregionene Nord, Midt og Vest

Tema: Seksualitet og Psykisk helse
Antall deltagere: 59 personer

Ledermaeote
Sted: Quality Airport Hotel Varnes, Stjerdal
Dato: 24.-25. mars

Malgruppe: Styremedlemmer i alle ledd i NFFNF samt representanter fra arbeidsgruppene Tema:

Organisasjonsutvikling
Antall deltagere: 33 personer

Ung voksen weekend
Sted: Scandic St.Olavs Plass
Dato: 28.-30. april

Malgruppe: medlemmer med diagnose 18-30 ar

Tema: Lan og relasjonsbygging
Antall deltagere: 20 personer

Sommerleir/Helseleir

Sted: Rondeheim Den norske fjellskole, Hovringen

Dato: 27. juni-2.juli.
Malgruppe: medlemmer mellom 13-26 ar

Tema: Relasjonsbygging og grensesprengende aktiviteter

Antall deltagere: 16 personer med 4 ledere

21



NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

Reiseklubben

Dato 11.-14. .mai

Sted: Gdansk, Polen

Antall deltagere: 13 personer

Regionstreff Sor-Ost

Sted: Quality Sarpsborg

Dato: 8.-10 september

Malgruppe: Medlemmer i Helseregionene Ser-Qst
Tema: Seksualitet og Psykisk helse

Antall deltagere: 30 personer

Voksenweeken
Dessverre avlyst pga. darlig ekonomi

Diverse kurs og meter
Frambu, Brukermeate, 1 deltager

Arbeidsmeter utenom styremeter
2 stk.

Teamsmeoter
2 stk

Ungdomsgruppa

De har laget 3 webbaserte quiz, en julekalender pa Kahoot og de har opprettet en discordgruppe som
blir brukt ukentlig. De deltok p& generalforsamlingen til Unge Funksjonshemmede og ungdomsleder
har vart brukerrepresentant i programkomiteen til Sjeldendagen 2023 og 2024.

Samarbeidsprosjekt

St.Olavs hospital, Trondheim

Forskningsprosjekt ved med. genetikk. Fokus pa genetisk materiell, hjerte-karmanifestasjoner
ved tilstanden, samt en kartlegging hvordan NF1- pasienter fglges (seerlig i helseregion Midt-
Norge)

Ledes av overlege Marte Haug ved medisinsk genetikk

Alexion og nordisk samarbeid

Vi har ogsa deltatt pA mgter med det medisinske selskapet Alexion, som fokuserer pa sjeldne
sykdommer, spesielt Nevrofibromatose. Alexion selger medisinen Kosulugo, brukt i
behandling av pleksiforme nevrofibromer ved NF1. De samarbeider ogsa med Sementic, som
har gjennomfart en studie med kunstig intelligens om menneskers erfaringer med a leve med
NF. Vi ble presentert for interessante studier pa et mgte i Stockholm, der vi ogsa mgtte
representanter fra Finland, Sverige og Danmark. Disse studiene vil vere til stor nytte i vart
likepersonsarbeid. En annen diskusjon var om det var mulig & gjenoppta et nordisk samarbeid,
noe som er spesielt gnsket av Sverige og Norge. Vi jobber videre med dette.
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Stiftelsen Tryggere og Stiftelsen Javielsker

Vi samarbeidet om & gjennomfare foredrag som hadde fokus pa seksuell og psykisk helse
samt seksuell trakassering og overgrep. Foredragene er holdt pa Regionstrefffene, de er i
tillegg streamet og lagt ut pa youtube. Der er de delt mange ganger til malgruppen personer
med kronisk sykdom og funksjonsnedsettelse, bade her til lands og til foreninger i Sverige og
Danmark.

Seksualitet er en helsefremmende ressurs for menneskers livskvalitet, ogsa ved sykdom og
funksjonsnedsettelser. Personer med kronisk sykdom har et like stort behov som andre for a
snakke om og fa veiledning knyttet til temaer som kropp, seksualitet og seksuell helse.
Imidlertid er dette temaer som ofte forbigas bade av personene selv men ogsa av
helsepersonell.

Foredragene ble finansiert med prosjektstotte fra Helsedirektoratet.

Norddyrey 14.01.2024

Britt Ohrg, leder Berit Valen, gkonomiansvarlig
Per Kare Vestre, styremedlem Jan Ryen, styremedlem

Tone Ronnevig, styremedlem Katrine Takvam, styremedlem
Pernille Kramés, styremedlem Rigmor Eriksen, styremedlem
Ellen Terese Nilsen, varamedlem Ove Vestheim, varamedlem

LS innstilling: Tatt til etterretning

Vedtak:
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Resultatregnskap pr. 31.12.2023 og budsjett 2024 for

NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE - Org.nr.: 976 563 842

NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

31.12.2023 2022 Bud. 2024
Inntekter:
Driftstilskudd fra BUF-dir. - samlet 1081 853 976 205 875 000
Tilskudd fra BUF-dir. - sommerleir (dette aret) 160 000 256 310 256 800
Tilbakebetaling av tilskudd sommerleir (aret far) -156 433 -142 078 -33724
Tilsk. fra LNU Aktivitetsstgtta - herrelgs arv (UVW dette aret) 153 500 - -
Tilb.bet. til LNU Aktivitetsstgtta - herrelgs arv (UVW dette aret) -55 375 - -
Tilskudd fra Stiftelsen Tryggere 45 000 145 000
Tilskudd fra Studieforbundet Funkis 97 680 126 800 98 000
Egenandeler Jubileum 207 050 -
Egenandeler Regionstreff, begge 134 500 - 150 000
Egenandeler Voksen-Weekend - 80 000
Egenandeler LM og LM 6280 10 000
Egenandeler Sommerleir 25 800 11 000 35200
Egenandeler UVW med LAN 8 500 10 000
Inntekter fra nettbutikken 2020 672 2 000
Gaver, fondsmidler og mindre tilskudd, Bingomidler Midt og MR 30 857 126 319 80 000
Momskompensasjon 188 211 177 345 190 000
Medlemskontingent (466 medlemmer dette aret og 464 aret fgr) 145 100 144 300 145 000
Sum inntekter 1861212 1890 203 2 043 276
Utgifter:
Administrasjonsutgifter
Lgnn / honorar administrasjon 100 000 100 000 100 000
Lgnn / honorar gkonomi- og regnskap 75 000 75 000 -
Lgnn / honorar layout NF-nytt 10 000 10 000 10 000
Lgnn / honorar drift nettside og support 30 000 30 000 30 000
Styrehonorar og dekn. av smautg. LS og arb.grupper 57 000 45 000 60 000
Styrehonorar og dekn. av smautg. US 7 000 4000 10 000
Arbeidsgiveravgift 13120 12 480 8 400
Revisjonshonorar og konsulentbistand 23131 21750 25 000
Innkjgpt kontor- og datautstyr/inventar 33130 - 30 000
Kontorrekvisita/kontorkostnader 1693 2151 2 600
EDB-kostnader, software, lisenser, web. etc. 38 653 57 306 52 000
StyreWeb, medlemsregister, regnskap etc. 60 000
Porto 4422 3 085 3 000
Reklamekostnad - 974 2000
Bankgebyr og betalingsformidlingsgebyr 15962 20712 16 000
Styremgter LS, reise og opphold 158 807 172 737 100 000
Andre mgter LS og arb.grupper, reise og opphold 137 772 76 166 100 000
Andre mgter US, reise og opphold 500 1527 1000
Sum administrasjonsutgifter 706 190 632 888 610 000
Driftsutgifter velferd
Tilskudd fylkeslag 1/2 av medlemskontingent 40 425 64 950 41 000
Tilskudd fylkeslag, momskompensasjon 24 437 46214 40 000
NF-nytt 29 896 27 870 30 000
Landsmgteutgifter/fylkesledertreff 282 983 164 932 150 000
Utgifter europeisk/nordisk mgte og kongress - 12 309 5000
Jubileum - 820315 -
Regionstreff, begge 632 064 - 500 000
Voksen-Weekend - 250 000
Sommerleir 147 589 235033 302 000
UVW med LAN 118 625 120 000
LMS-kurs 50 000
Reiseklubben 58 967 9272 25 000
Betalt kontingenter til andre organisasjoner 8974 9 052 9 000
Betalt kontingenter til Unge Funksjonshemmede 5 000 5 000 5 000
Gaver/utmerkelser 13 000 16 248 15 000
Andre kostnader - - -
Sum utgifter velferd 1361961 1411195 1542 000
Sum utgifter totalt for adm. og velferd 2068 151 2 044 085 2 152 000
Renteinntekter 4418 3810 -
Rentekostnader - - -
Sum finansinntekter/utgifter 4418 3810 -
Arets overskudd/- underskudd -202 521 -150 072 -108 724
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Resultatregnskap pr. 31.12.2023 og budsjett 2024 for

NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE UNGDOM - Org.nr.: 976 563 842

2023 2022 Bud. 2024
Inntekter:
Tilskudd fra BUF-dir. - sommerleir (dette aret) 160 000 256 310 256 800
Tilbakebetaling av tilskudd sommerleir (aret fgr) -156 433 -142 078 -33724
Tilsk. fra LNU Aktivitetsstgtta - herrelgs arv (UVW dette aret) 153 500 -
Tilb.bet. til LNU Aktivitetsstgtta - herrelgs arv (UVW dette aret) -55 375
Egenandeler Sommerleir 25 800 11 000 35200
Egenandeler UVW med LAN 8500 10 000
Sum inntekter 135992 125 232 268 276
Utgifter administrasjon:
Styrehonorar US og dekn. av smautg. 7 000 4000 10 000
Andre mgter US, reise og opphold 500 1527 1000
Sum administrasjonsutgifter 7 500 5527 11 000
Utgifter velferd:
Sommerleir 147 589 235033 302 000
UVW med LAN 118 625 120 000
Kontingent Unge Funksjonshemmede 5 000 5 000 5000
Sum utgifter velferd 271215 240033 427 000
Sum utgifter totalt 278 715 245 560 438 000
Arets overskudd/- underskudd -142 723 -120 328 -169 724

Evt. underskudd betyr at pengene tas fra ordineer drift

NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE
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Resultatregnskap pr. 31.12.2023 for
NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE - Fondskonto - Org.nr.: 976 563 842

2023 2022 Bud. 2024
Inntekter:
Minnegaver og testamentert gave - 123779
Overfgrsel til driftskonto pga. gkte kostnader arrangement -250 000
Mottatt renter 3829 1607
Sum inntekter -246 171 125 386 -
Utgifter:
Arets overskudd/- underskudd -246 171 125 386 -
BALANSE pr. 31.12.2023 2023 2022
Innestaende pa bank pr. 1/1 338 430 213 044
Arets resultat belastes konto -246 171 125 386
Innestdende pa bank pr. 31/12 92 259 338430

NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE
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NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE - Org.nr.: 976 563 842

Balanse pr. 31.12.2023 for

NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

EIENDELER 31.12.2023| 2022( [GJELD OG EGENKAPITAL 31.12.2023 2022

Omlgpsmidler Kortsiktig gjeld

Depositum Checkin 3002 3,002

Nordea 6019.05.38403 - D 158 178 9| |Diverse kortsiktig gjeld 0

Nordea 6173.56.93440 - H 5822 5| |Forskuddstrekk 0

Nordea 6074.56.82173 - F 92 259 338| |Arbeidsgiveravgift 0

Nordea 6173.86.04511 - S - 0| |Avsatt revisjonshonorar 0

Sum omlgpsmidler 259 261 356| |Palgpt annen kostnad 0
Sum kortsiktig gjeld 0

Fordringer Egenkapital

Forskuddsbet.hotell RT S@ 106| |Egenkapital hovedforeningen 1/1 123 353 399
+ arets resultat ** 43 650 -275

Sum fordringer - 106| |Egenkapital hovedforeningen 31/12 167 003 123
Egenkapital fondskonto 1/1 338 430 213
+ arets resultat ** -246 171 125
Egenkapital fondskonto 31/12 92 259 338
Brediff. 1

Sum eiendeler 259 261 462| |Sum gjeld og egenkapial 259 261 462

** | "arets resultat" her i balansen ma man legge sammen drift og fond ** -202 521 -

Sted:

Dato:

Britt Ohrg - leder

Jan Ryen - styremedlem

Tone Rgnnevig - styremedlem fagrad

Pernille Kramas - styremedlem, U

Ellen Terese Nilsen - varamedlem

Berit Valen - styremedlem, gkonomi, regnskap og medl.reg.ansv.

Per Kare Vestre - styremedlem, sekretaer

Rigmor Eriksen - styremedlem NF2

Ove Vestheim - varamedlem
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NOTEOPPLYSNINGER 2023

Norsk Forening for Nevrofibromatose

Note 1 - Regnskapsprinsipper

Arsregnskapet er satt opp i samsvar med regnskapsloven og NRS-8 God regnskapsskikk for

sma foretak.

Inntekter og kostnader
Ved bokfgring av inntekter og kostnader benyttes kontantprinsippet.

Klassifisering

Eiendeler bestemt til varig eie eller bruk, samt fordringer med forfall mer enn ett ar etter
balansedagen er medtatt som anleggsmidler. @vrige eiendeler er klassifisert som omlgpsmidler.
Gjeld som forfaller senere enn et ar etter regnskapsperiodens utlgp er oppfgrt som

langsiktig gjeld.

Fordringer
Fordringer er oppfgrt i balansen med fordringens palydende.

Note 2 - Ansatte, godtgjgrelser, revisor mv.

Norsk Forening for Nevrofibromatose drives i hovedsak pa frivillig basis. Det er utbetalt Ignn
til leder og gkonomiansvarlig som ikke utgj@r et halvt arsverk. Det er i tillegg utbetalt
godtgjgrelser til styret og medlemmer som ikke overstiger grensen for oppgaveplikt.
Foreningens leder har fatt kr. 130.000,- i lgnn for 2023.

Foreningens revisor har fatt kr. 28.644,- inkl. mva for revisjon og konsulentbistand.

Foreningen er ikke pliktig til a tegne obligatorisk tjenestepensjon.

Foreningen har kr. 0,00 pa skattetrekkskontoen.

Note 3 - Egenkapital

Hovedforeningen Fondskonto Sum egenkapital
Egenkapital 01.01.23 123 353 338430 461 782
Arets resultat 43 650 -246 171 -202 521
Egenkapital 31.12.23 167 003 92 259 259 261

LS INNSTILLING
Godkjenner regnskap

Vedtak:
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Revisors beretning

Blir lagt fram pa Landsmete

LS innstilling: Tatt til etterretning
Vedtak:

29



NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

Resultatregnskap pr. 31.12.2023 og budsjett 2024 for
NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE - Org.nr.: 976 563 842

31.12.2023 2022 Bud. 2024
Inntekter:
Driftstilskudd fra BUF-dir. - samlet 1081 853 976 205 875 000
Tilskudd fra BUF-dir. - sommerleir (dette aret) 160 000 256 310 256 800
Tilbakebetaling av tilskudd sommerleir (éret fgr) -156 433 -142 078 -33724
Tilsk. fra LNU Aktivitetsstgtta - herrel@gs arv (UVW dette aret) 153 500 - -
Tilb.bet. til LNU Aktivitetsstgtta - herrelgs arv (Uvw dette aret) -55 375 - -
Tilskudd fra Stiftelsen Tryggere 45 000 145 000
Tilskudd fra Studieforbundet Funkis 97 680 126 800 98 000
Egenandeler Jubileum 207 050 -
Egenandeler Regionstreff, begge 134 500 - 150 000
Egenandeler Voksen-Weekend - 80 000
Egenandeler LM og LM 6 280 10 000
Egenandeler Sommerleir 25 800 11 000 35 200
Egenandeler UVW med LAN 8 500 10 000
Inntekter fra nettbutikken 2020 672 2 000
Gaver, fondsmidler og mindre tilskudd, Bingomidler Midt og MR 30857 126 319 80 000
Momskompensasjon 188 211 177 345 190 000
Medlemskontingent (466 medlemmer dette aret og 464 aret fgr) 145 100 144 300 145 000
Sum inntekter 1861212 1890 203 2043 276
Utgifter:
Administrasjonsutgifter
Lgnn / honorar administrasjon 100 000 100 000 100 000
Lgnn / honorar gkonomi- og regnskap 75 000 75 000 -
Lgnn / honorar layout NF-nytt 10 000 10 000 10 000
Lgnn / honorar drift nettside og support 30000 30 000 30 000
Styrehonorar og dekn. av smautg. LS og arb.grupper 57 000 45 000 60 000
Styrehonorar og dekn. av smautg. US 7 000 4 000 10 000
Arbeidsgiveravgift 13 120 12 480 8 400
Revisjonshonorar og konsulentbistand 23131 21750 25 000
Innkjgpt kontor- og datautstyr/inventar 33130 - 30000
Kontorrekvisita/kontorkostnader 1693 2151 2 600
EDB-kostnader, software, lisenser, web. etc. 38 653 57 306 52 000
StyreWeb, medlemsregister, regnskap etc. 60 000
Porto 4422 3085 3 000
Reklamekostnad - 974 2 000
Bankgebyr og betalingsformidlingsgebyr 15962 20712 16 000
Styremgter LS, reise og opphold 158 807 172 737 100 000
Andre mgter LS og arb.grupper, reise og opphold 137772 76 166 100 000
Andre mgter US, reise og opphold 500 1527 1 000
Sum administrasjonsutgifter 706 190 632 888 610 000
Driftsutgifter velferd
Tilskudd fylkeslag 1/2 av medlemskontingent 40 425 64 950 41 000
Tilskudd fylkeslag, momskompensasjon 24 437 46214 40 000
NF-nytt 29 896 27 870 30 000
Landsmgteutgifter/fylkesledertreff 282 983 164 932 150 000
Utgifter europeisk/nordisk mgte og kongress - 12 309 5 000
Jubileum - 820 315 -
Regionstreff, begge 632 064 - 500 000
Voksen-Weekend - 250 000
Sommerleir 147 589 235 033 302 000
UVW med LAN 118 625 120 000
LMS-kurs 50 000
Reiseklubben 58 967 9272 25 000
Betalt kontingenter til andre organisasjoner 8974 9 052 9 000
Betalt kontingenter til Unge Funksjonshemmede 5 000 5 000 5 000
Gaver/utmerkelser 13 000 16 248 15 000
Andre kostnader - - -
Sum utgifter velferd 1361 961 1411195 1542 000
Sum utgifter totalt for adm. og velferd 2 068 151 2 044 085 2 152 000
Renteinntekter 4418 3810 -
Rentekostnader - - -
Sum finansinntekter/utgifter 4418 3810 -
Arets overskudd/- underskudd -202 521 -150 072 -108 724

LS Innstilling: Stetter budsjettet
Vedtak:
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Sak 7 Fastsettelse av kontingent for 2024

Medlem Kr Endringsforslag Vedtak
Hovedmedlem 400,-
Hustandsmedlem 100,-

LS innstilling:

Onsker ingen endring i medlemskontingenten for 2024.

Vedtak:
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Vedtekter for
Norsk Forening For Nevrofibromatose
(sist endret 26.03.23)
Opprinnelig vedtekt Endringsforslag Vedtak

tekst 1 radt har endringsforslag

forslaget er 1 bla skrift

§1 ORGANISASJON
1.1

Foreningens navn er Norsk Forening for
Nevrofibromatose (NFFNF).

1.2
Foreningen er landsomfattende og
partipolitisk uavhengig.

1.3

Foreningen er tilsluttet
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
(FFO) og Studieforbundet Funkis.

1.4

Foreningen har et Landsstyre (LS)
bestdende av:

1 leder

1 sekretaer

1 egkonomiansvarlig
4 styremedlemmer

1 styremedlem valgt av ungdomsgruppa
fra ungdomsstyret

2 varamedlemmer
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1.5

Flertallet i LS skal besté av personer
med NF eller Schwannomatose og
deres péregrende

1.6

Foreningen skal ha et Fagradd som
oppnevnes av LS. Ett medlem av styret,
fortrinnsvis med tilknytning til helse-
eller sosialvesen, er leder av fagradet.

1.7
Foreningen har en ungdomsgruppe for
medlemmer i alderen 13 - 30 &r.
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Opprinnelig vedtekt

tekst i radt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§2 FORMAL

2.1

Foreningen er en landsomfattende
organisasjon for alle som har en av
diagnosene, eller er interessert i
Nevrofibromatose (NF) eller
Schwannomatose.

2.2
Foreningens formal er;

a) 4 uteve radgivende, opplysende
0g
hjelpende virksombhet til alle
som har diagnosene og deres
familier

b) & spre kunnskap om diagnosene
til sykehus og andre
behandlende
institusjoner

¢) 4 arbeide for at myndighetene
skal fa kjennskap til de
spesielle problemer som kan
folge med diagnosene

d) & arbeide for kontakt med
tilsvarende foreninger i andre
land
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Opprinnelig vedtekt

tekst i radt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§3 MEDLEMSKAP

3.1

Rett til medlemskap har alle med
diagnosen NF eller Schwannomatose og
deres familie samt andre interesserte.
Tillegg

Tillegg

Medlemmer under 15 ar
kan vere innmeldt av
foresatt eller verge.

Barn som har fylt 15 ar
avgjor selv spersmal om
a melde seg inn i eller ut
av organisasjoner,
jf. barnelova § 32, med
unntak i de tilfeller hvor
barnet ikke er i stand til
a treffe egne
beslutninger av
helsemessige arsaker, jf.
§ 14 bokstav j.

3.2

Alle som betaler medlemskontingent, er
medlemmer og har like rettigheter i
foreningen.

(jfr. dog § 5 pkt. 11 ang.
aldersbegrensning ved stemmegivning
pé Landsmetet)

- Alle som betaler
medlemskontingent, er
medlemmer og har like
rettigheter i foreningen.

- (Jfr §5 pkt 12 ang
stemmegivning pa
Landsmatet)
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Opprinnelig vedtekt

tekst i radt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§4 OKONOMI

4.1

Foreningens gkonomiske
grunnlag sekes sa vidt mulig
dekket ved offentlige midler.

4.2

Foreningens regnskapsar skal
folge kalenderaret. Revidert
regnskap skal legges fram pa
Landsmatet.

4.3
Kontingenten betales arlig og
fastsettes av Landsmetet

4.4

Kontingenten kreves inn av
Landsstyret og kravet bar sendes
ut i ferste halvdel av januar med
14 dagers betalingsfrist.

4.5
Kontingenten innbetalt
foregaende ar fordeles med:

1/4 til fylkeslagene
3/4 til landsforeningen

4.6

Forutsetning for utbetaling til
fylkeslagene er at folgende
dokumenter er mottatt av
okonomiansvarlig i LS innen 1.
april pafelgende ar og at
nedenforstdende aktivitetskrav er
oppfylt.

LS innen 1.mai pafelgende
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b)

d)

Avholde arsmeate med
folgende dokumenter:
fylkeslagets
arsmelding,
arsrapport for
fylkeslag, revidert og
signert regnskap,
budsjett,
aktivitetsplan og
referat fra arsmete.
Soke midler,
minimum fra
tilhgrende
helseregion. Kopi av
tildelingsbrevet skal
sendes LS ved
gkonomiansvarlig
Gjennomfore
minimum 2
aktiviteter 1 aret og
disse skal legges ut
pa nettsiden i1 god tid
for aktiviteten skal
finne sted
Dokumentere
aktivitetene med
bilder og tekst som
sendes til NF-nytt

4.7

Utbetalingen vil skje innen en
mnd. etter at godkjente
dokumenter er mottatt

4.8

Foreningen skal ha registrert

revisor.
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Opprinnelig vedtekt

tekst 1 redt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§ 5 LANDSMOTET

5.1
Landsmetet er foreningens hayeste
myndighet.

5.2

Ordinzart landsmete holdes hvert ar pa
sted og tidspunkt fastsatt av
Landsstyre.

5.3
Landsmetetidspunktet bekjentgjeres
senest 10 uker for landsmetet.

5.4

Medlemmer som gnsker & ta opp
saker pa landsmetet, ma sende
skriftlig forslag til Landsstyre senest 6
uker for metet.

5.5

Saksliste med innkomne saker og
valgkomiteens innstilling sendes
pameldte delegater 4 uker for
landsmetet og legges ut pa
foreningens webside.

5.6
Folgende saker skal behandles av
landsmetet:

a) Apning med praktiske
opplysninger

b) Konstituering:

- Valg av metefunksjonerer:
- 1 meteleder

- 2 referenter

- 2 personer til tellekorps

- 2 protokollunderskrivere

¢) Godkjenning av innkalling
og dagsorden.

d) Godkjenning av érsberetninger
fra
Landsstyret og
Ungdomsgruppa
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e) Godkjenning av regnskapet og
orientering om revisors
beretning

f) Godkjenning av budsjett.
g) Fastsettelse av kontingent.

h) Behandle forslag til
vedtektsendringer.

i) Behandle innkomne forslag.
j) Valg av Landsstyre:
1 leder
1 sekreteer
1 ekonomiansvarlig
5 styremedlemmer
2 varamedlemmer
k) Valg av revisor
1) Valg av Valgkomité
1 leder
2 medlemmer
1 varamedlem

Jfr. §1 med hensyn til styrets
sammensetning

m) .Valgregler:

Valg skal veere skriftlig nar
det er flere enn en kandidat til
et verv, eller nar en
stemmeberettiget ber om det.

Landsstyret velges med
alminnelig flertall.

Alle valg er for 2 ar.

Landsmetet kan gjere unntak
fra dette dersom det er
nedvendig for & oppna
kontinuitet i styret.
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n) Adgang til Landsmgtet har alle
som er medlemmer.

0) Alle medlemmer som har fylt
13 ar har stemmerett, tale- og
forslagsrett og rett til & la seg
velge til representant.

- p) Fagradsmedlemmer
som ikke har betalt
kontingent har ikke
stemmerett men tale-og
forslagsrett.

q) Vedtak utenom
vedtektsendringer fattes med
alminnelig flertall.

n) Fysisk adgang til
Landsmete har alle
delegater.

Tillegg: Andre medlemmer
kan folge Landsmete
digitalt.

0) Alle medlemmer som har
styreverv og har fylt 15 ar har tale-
og forslagsrett.og rett til & la seg
velge til delegat. Bare delegater
har stemmerett pa Landsmetet.

p) Foreslés fjernes
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5-7. Nytt ledd
Delegater og stemmerett

5.7. Delegater og stemmerett:

Det er kun valgte delegater som
har stemmerett pa Landsmatet

Delegater fordeling i NFFNF
LS gis 7 delegater
US gis 4 delegater

Fylker som ikke har
fylkeslag gis 1 delegat

Hver valgkomite gis 1 delegat

Hver arbeidsgruppe
oppnevnt av Landsstyre gis 1
delegat

Delegatene til landsmetet fungerer
bare pa leder- og landsmetet.

Delegatene har rapportplikt overfor
det styret eller arbeidsgruppen de
er valgt fra.

5.8 Ekstraordinart Landsmete
holdes nar LS bestemmer det,
eller nar 1/3 av medlemmene
krever det. Det kan bare
behandle saker som det er
innkalt for. Kunngjering om
dette méa skje med minst 4
ukers varsel.

Tildeles nytt nr.

5.8 . Ekstraordinaert Landsmete....

Opprinnelig vedtekt

tekst 1 rodt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§ 6 SIGNATUR

Foreningens signatur innehas av
styrets leder og ett medlem i
fellesskap.
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Opprinnelig vedtekt
tekst i radt har endringsforslag

Endringsforslag
forslaget er i bla skrift

Vedtak

§ 7 VEDTEKTSENDRINGER

Vedtektsendringer kan bare foretas av
Landsmeatet og vedtas med 2/3
flertall.

Opprinnelig vedtekt
tekst 1 radt har endringsforslag

Endringsforslag
forslaget er i bla skrift

Vedtak

§8
FYLKESLAG/FYLKESKONTAKT

8.1

I hvert fylke ber det vare et fylkeslag
bestaende av et styre pa 3 til 5 personer
samt 1 varamedlem.

FYLKESLAG/MEDLEMSKONTAKT

8.2

Med tillatelse fra LS kan medlemmer
innen to eller tre fylker innenfor samme
regionale helseforetak konstituere seg
som fylkeslag, med eget valgt styre pa 3
til 5 personer.

- Med tillatelse fra LS kan
medlemmer innen to til fire
fylker

8.3

I de fylker som ikke har et fylkesstyre
skal LS kunne oppnevne en
fylkeskontakt.

...... oppnevne en medlemskontakt for

fylke.

8.4

Flertallet i fylkeslagets styre skal besta
av personer med NF eller
Schwannomatose og deres parerende.

8.5
Fylkeslagene skal hete NFFNF +
fylkesnavn.

8.6

Fylkeslagene skal, i samarbeid med
Landsforeningen, arbeide etter
foreningens formalsparagraf, med
hovedvekt pé regionale og lokale tiltak.
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8.7
Fylkeslagenes vedtekter mé ikke veere i
strid med Landsforeningens vedtekter.

8.8

LS skal fore tilsyn med fylkeslagenes
virksomhet. Det er gjensidig
informasjonsplikt.

8.9

Fylkeslagenes inntekter sokes
hovedsakelig fra offentlige kilder som
for eksempel fylker, kommuner og
lokale organisasjoner.

8.10

Fylkeslaget sender arsmelding, revidert
og signert regnskap, budsjett,
aktivitetsplan og referat fra arsmote
innen 1.april jfr. § 4 OKONOMI.

Endringsforslag
dato 1.mai

8.11

Fylkeslagene (fylkeskontaktene)
innkalles hvert ar til «ledersamlingy i
tilknytning til Landsmetet. Hvert
fylkeslag gis anledning til & mate med
delegater etter folgende modell:

0-30 medlemmer 1 delegat
31-60 medlemmer 2 delegater

61-90 medlemmer 3 delegater

Over 90 medlemmer 4
delegater

For fylker som ikke har fylkeslag er
fylkeskontakt eneste delegat.

Fylkeslagene (medlemskontaktene)
innkalles til Leder- og Landsmete hvert
ar.

... er medlemskontakt

43



NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

Opprinnelig vedtekt

tekst i redt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§9 UNGDOMSGRUPPA

9.1.
Ungdomsstyret velges av
ungdomsgruppas landsmete.

9.2.
Flertallet i styret ma ha diagnosen NF
eller Schwannomatose.

9.3.
Ungdomsgruppa skal hete NFFNF-
Ungdom.

9.4
Medlemmer i NFFNF mellom 13 og 30
ar er automatisk medlem av NFFNFU.

9.5
Ungdomsgruppa skal samarbeide med
Landsforeningen .........

----samarbeide med Landsforeningen
og fylkeslagene

9.6

Ungdomsgruppa skal ha egne vedtekter
som ikke er i strid med
Landsforeningens vedtekter.

9.7
Nytt ledd

NFFNFU finanseres av midler som er
tildelt landsforeningen via
landsomfattende, fylkesregionale og -
lokale midler jf§3 i vedtektene til
NFFNFU

Opprinnelig vedtekt

tekst 1 redt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§10 TVISTESPORSMAL

- Ved tvistespersmal i
landsmeteperioden er LS
besluttende organ for alle ledd i
organisasjonen.
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Opprinnelig vedtekt

tekst i redt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§ 11  OPPLOSNING

- Opplesning av
Landsforeningen kan bare
foretas etter at saken forst har
fatt 3/4 flertall av Landsmetet
og siden har veert ute til
uravstemning (simpelt flertall).
Opplesningen ma godtas pa
Ekstraordinaert Landsmete.
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Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

81 ORGANISASJON

1.1

Foreningens navn er Norsk
Forening for Nevrofibromatose
Ungdom. (NFFNFU).

1.2

Medlemmer i NFFNF mellom 13
og 30 ar er automatisk medlem av
NFFNFU.

1.3

Foreningen er landsomfattende og
partipolitisk uavhengig.
Foreningen er tilsluttet:
Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO) og
Studieforbund Funkis

1.4

Foreningen har et ungdomsstyre
(US) bestaende av:

= 1 leder

= 1 sekretaer

= 2 styremedlemmer

= 1 varamedlemmer

= 1 styremedlem fra LS

1.5

| US skal flertallet ha diagnosen
NF eller Schwannomatose.

Et medlem i ungdomsstyret
(fortrinnsvis leder) skal veere
medlem i LS og ha samme
rettigheter som valgte medlemmer
av LS.
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Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§ 2 FORMAL

2.1

NFFNFU er en landsomfattende
organisasjon for alle medlemmer i
NFFNF mellom

13 og 30 ar

2.2

Ungdomsforeningens formal er:

- A uteve radgivende, opplysende
og hjelpende virksomhet til alle
medlemmer.

- A arbeide for kontakt med
tilsvarende ungdomsforeninger i
andre land.

Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

8§ 3 JKONOMI

NFFNFU finansieres av midler
som er tildelt landsforeningen via
landsomfattende,
fylkesregionale- og lokale midler.

Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

8 4 LANDSM@TET

4.1

Landsmatet er foreningens hgyeste
myndighet.

4.2 Ordinart landsmgte holdes
hvert ar i forbindelse med LS sitt
landsmagte.

hovedforeningens landsmgate
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4.3
Landsmgtetidspunkt kunngjgres
senest 10 uker fgr mgtet.

4.4

Medlemmer som gnsker a ta opp
saker pa landsmgtet ma sende
skriftlig forslag til

US senest 6 uker far matet.

4.5

Saksliste med innkomne saker skal
sendes medlemmene 4 uker far
landsmatet.

4.6
Folgende saker skal behandles:
a) 1.Valgav

mgtefunksjonarer
Mgteleder(e)
Referenter
Tellekorps
2 protokollunderskrivere

b) Godkjenning av innkalling
og dagsorden

c) Godkjenning av
arsberetning

d) Behandling av innkomne
forslag

e) Valg av ungdomsstyre
Leder
Sekretaer
2 styremedlemmer
1 varamedlemmer
Valgkomité bestaende av tre
medlemmer

4.7

Valgregler:

a) Valg skal vere skriftlig nar det
er flere enn én kandidat til et verv —
eller dersom én eller flere
stemmeberettigede ber om det.

b) US velges med alminnelig
flertall

c) Alle medlemmene velges for 2 ar
Landsmgtet kan gjere unntak fra
dette dersom det er ngdvendig for &
oppna kontinuitet i styret.
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4.8
Adgang til landsmgtet har alle som
er medlem i NFFNF

4.8

Fysisk adgang til Landsmgate
har alle delegater. Andre
medlemmer kan fglge
Landsmagte digitalt.

4.9

Ved avstemming pa NFFNFU sitt
landsmgte har alle medlemmer av
NFFNF som

har fylt 13 ar stemmerett.

4.9

Alle medlemmer som har
styreverv og har fylt 15 ar

har tale- og forslagsrett.og rett
til & la seg velge til delegat. Bare
delegater har stemmerett pa
Landsmagtet.

4.10

Ekstraordinart landsmgate holdes
nar LS bestemmer eller nar 1/3 av
medlemmene

krever det.

411

Ekstraordinzrt landsmgate holdes
nar LS bestemmer eller nar 1/3 av
medlemmene

krever det.

4.12

Det kan bare behandles saker som
det er innkalt for. Kunngjering om
dette ma

skje med minst 4 ukers varsel.

Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

8 5 VEDTEKTSENDRINGER
Vedtektsendringer kan bare foretas
av landsmgtet i hovedforeningen og
vedtas med

2/3 flertall.

49



NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

8 6 FYLKENES
UNGDOMSKONTAKTER

6.1

| hvert fylkeslag bar det velges et
styremedlem under 30 ar med
hovedoppgave a holde

kontakt med ungdommene i
fylkeslaget, og spesielt ha
oppmerksomhet mot nye
medlemmer.

6.2

Ungdomskontaktene bgr mgtes en
gang i aret i forbindelse med
landsmgtet

Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

§ 7 TVISTESP@RSMAL

- Ved tvistespgrsmal i
landsmegteperioden er LS
besluttende organ for alle ledd i
organisasjonen.

Opprinnelig vedtekt

tekst i rgdt har endringsforslag

8§ 8 OPPL@SNING

Opplgsning av NFFNFU kan bare
foretas etter at saken fgrst har fatt
% flertall av

landsmegtet i NFFNF og siden har
veert ute til uravstemning (simpelt
flertall).

Endringsforslag

forslaget er i bla skrift

Vedtak

50



NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

VEDTEKTER
for

Norsk Forening For Nevrofibromatose Fylkeslag

LS

(Sist endret 24.02.2019)

NAV/ZAERENDE VEDTEKT ENDRINGSDFORSLAG  |Vedtak

8 1 ORGANISASJON
1.1
Foreningens navn er NFFNF (+ fylkesnavn).

1.2
Fylkeslaget NFFNF ......... innbefatter

1.3
Fylkeslaget er, som Landsforeningen, partipolitisk
uavhengig.

1.4

Fylkeslaget er, via Landsforeningen, tilsluttet
FunksjonshemmedesFellesorganisasjon (FFO) og
Studieforbundet Funkis.

1.5

Fylkeslaget bar ha et Fylkesstyre bestaende av 3-5
medlemmer og 1 varamedlem.

1 leder

1 sekretaer

1 kasserer

(1 styremedlem)

(1 ungdomsrepresentant)

1 varamedlem

1.6
Flertallet i fylkeslaget skal besta av personer med
NF eller Schwannomatose og deres pargrende
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ENDRINGSDFORSLAG

VEDTAK

§ 2 FORMAL

2.1

Fylkeslaget er en lokal
avdeling av NFFNF for alle
som har/er interessert i
nevrofibromatose (NF) eller
Schwannomatose.

- Fylkeslagets formal er:

2.2
Fylkeslagets formal er:

a) a utgve radgivende,
opplysende og
hjelpende virksomhet
til alle som har en av
diagnosene og deres
familier innenfor
fylket

b) 4 spre kunnskap om
diagnosene til lokale
sykehus og andre
behandlende
institusjoner

c) adrive
likemannsarbeid,
fortrinnsvis pa fylkes-
og lokalt niva.

NAV/ERENDE VEDTEKT

ENDRINGSDFORSLAG

VEDTAK

8 3 MEDLEMSKAP

Alle som betaler fastsatt
medlemskontingent til
Landsforeningen og er bosatt i
fylket(ene) har like rettigheter
i fylkeslaget (jfr. dog § 5 pkt.
10 ang. aldersbegrensning ved
stemmegivning pa arsmgtet)

NFFNF

NORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE
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NAV/ERENDE VEDTEKT

ENDRINGSDFORSLAG

VEDTAK

8 4 JKONOMI

4.1

Fylkeslagets gkonomiske grunnlag
sokes sa vidt mulig dekket ved
offentlige midler.

4.2
Fylkeslagets regnskapsar skal falge
kalenderaret.

4.3

Forutsetning for utbetaling til
fylkeslagene er at fglgende
dokumenter er mottatt av
gkonomiansvarlig i LS innen 1.april
pafalgende ar og at
nedenforstaende aktivitetskrav er
oppfylt:

a) Avholde arsmgte med
fglgende dokumenter:
fylkeslagets arsmelding,
arsrapport for fylkeslag,
revidert og signert regnskap,
budsjett, aktivitetsplan og
referat fra arsmate.

b) Sake midler, minimum fra
tilhgrende helseregion. Kopi
av tildelingsbrevet skal sendes
LS ved gkonomiansvarlig.

c) Gjennomfgre minimum 2
aktiviteter i aret og disse skal
legges ut pa nettsiden i god
tid far aktivitetene skal finne
sted.

d) Dokumentere aktivitetene
med bilder og tekst som
sendes til NF-nyitt.

1. mai

e 43
Forutsetning for utbetaling til
fylkeslagene er at fglgende
dokumenter er mottatt av
gkonomiansvarlig i LS innen
1.april pafglgende ar og at
nedenforstaende aktivitetskrav er
oppfylt:

4.4

Utbetaling fra LS vil skje innen en
mnd. etter at godkjente dokumenter er
mottatt.
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NAV/ZERENDE VEDTEKT

ENDRINGSDFORSLAG

VEDTAK

§ 5 ARSM@TET
5.1
er fylkeslaget hgyeste myndighet.

5.2

Ordinzrt arsmgte holdes hvert ar pa
sted og tidspunkt fastsatt av
Fylkesstyret

(FS).

5.3
Arsmatetidspunkt bekjentgjares
senest 6 uker far matet.

5.4

Medlemmer som gnsker a ta opp
saker pa arsmgtet, ma sende skriftlig
forslag til fylkesstyret senest 3 uker
for matet.

5.5

Sakliste med innkomne saker med
\valgkomiteens innstilling sendes
fylkets

medlemmer 2 uker for
fylkeslagsmatet.

5.6
Folgende saker skal behandles av
arsmgtet:
a) Valg av mgtefunksjoneer
- Maoteleder
- Referent
- Tellekorps
- To protokollunderskrivere
b) Godkjenning av innkalling og
dagsorden
¢) Godkjenning av arsberetning
d) Godkjenning av regnskapet
e) Behandle eventuelle forslag til
endring av vedtektene
f) Behandle andre innkomne
forslag
g) Valg av fylkesstyre
- Leder
- Sekreteer
- Kasserer
- (1 styremedlem)
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- (1 ungdomsrepresentant)
- Varamedlem
- Valg av revisor (se
kommentar 5.6i)
h) Valg av valgkomité
2 medlemmer

Jfr. § 1 med hensyn til styrets
sammensetning
Dersom valgkomiteen ikke har
klart & finne kandidater til alle
verv, kan arsmgtet delegere til
fylkesstyrets medlemmer a
konstituere seg selv.

i) Det stilles ikke krav til registrert
revisor

5.7 Valgregler:

a) Valg skal veere skriftlig nar
det er flere enn en kandidat til
et verv, eller dersom en eller
flere stemmeberettigede ber
om det

b) Fylkesstyret velges med
alminnelig flertall

c) Alle valg er for 2 ar.
Arsmatet kan gjere unntak
fra dette dersom det er
ngdvendig for & oppna
kontinuitet i styret

d) Adgang til arsmgtet har alle
som er medlemmer i NFFNF

e) Alle medlemmer som
tilherer fylkeslaget og som
har fylt 13 ar har stemmerett,
tale- og forslagsrett og rett til
a la seg velge til
representant.

f) Vedtak utenom
vedtektsendringer fattes med
alminnelig flertall

g) Ekstraordinert arsmgte
holdes nar Fylkesstyret
bestemmer det, eller narl/3
av fylkeslagets medlemmer
krever det. Det kan bare
behandle saker som det er
innkalt for. Kunngjering om
dette ma skje med minst 4
ukers varsel

5.7¢e

15ar
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NAV/ERENDE VEDTEKT ENDRINGSDFORSLAG

8 6 SIGNATUR

- Fylkeslagets signatur innehas av
styrets leder og ett medlem i
fellesskap.

NAV/ERENDE VEDTEKT ENDRINGSDFORSLAG

8 7 VEDTEKTSENDRINGER

- Vedtektsendringer kan bare foretas
av Landsmgtet og vedtas med 2/3
flertall.

NAV/ERENDE VEDTEKT

ENDRINGSDFORSLAG

VEDTAK

8
8FYLKESLAG/FYLKESKONTAKTER

8.1

Fylkeslaget skal, i samarbeid med
Landsforeningen, arbeide etter foreningens
formalsparagraf, med hovedvekt pa lokale
tiltak.

8.1

.... Landsforeningen, Tillegg:

Fylkeslagene og
ungdomsstyret...... .arbeide
etter....

8.2
Fylkeslagets vedtekter ma ikke veere i strid
med Landsforeningens vedtekter.
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8.3

Landsstyret (LS) skal fare tilsyn med
fylkeslagets virksomhet, og det er
gjensidig informasjonsplikt.

8.4

Det er Landsstyrets (LS) oppgave a
oppnevne fylkeskontakter i de fylkene der
det ikke er fylkeslag.

8.4

medlemskontakt

8.5
Fylkeslagene innkalles til ledersamling i
tilknytning til Landsmate.

8.5

Fylkeslagene innkalles til
ledersamling og landsmgte hvert
ar.

8.6
Hvert fylkeslag gis anledning til & mgte med
delegater etter fglgende modell:

0-30 medlemmer 1 delegat

31-60 medlemmer 2 delegater
61-90 medlemmer 3 delegater

Over 90 medlemmer 4 delegater
For fylker som ikke har fylkeslag er
fylkeskontakten eneste delegat.

NAV/ERENDE VEDTEKT

ENDRINGSDFORSLAG

VEDTAK

§ 9 TVISTESP@RSMAL

- Ved tvistespgrsmal er
Landsstyret (LS) besluttende
organ.

NAV/ERENDE VEDTEKT

ENDRINGSDFORSLAG

VEDTAK

8 10 OPPLASNING
Opplegsning av fylkeslaget kan
bare foretas etter at forslag om
dette har fatt

3/4 flertall av Landsmagtet. Ved
opplasning tilfaller fylkeslagets
midler

hovedforeningen.
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Billettype Egenandel Egenandel Vedtak
2023 2024

Enkeltrom 1900 2500

Pr person i 1700 2000

dobbeltrom

Barn under 12 ar 500 600

Bor pa rom med

foreldre

Ungdom 13-18 ar 500 600

Bor pa rom med andre

ungdommer (gutter med

gutter. Jenter med

jenter)

Fam. med 2 barn | X 5000

LS innstilling: Statter forslaget

Vedtak:
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Sak nr. 10 Valg

Valgregler:

. Valg skal veere skriftlig nar det er flere enn en kandidat til et verv, eller
nar en stemmeberettiget ber om det.

. Landsstyret velges med alminnelig flertall.

. Alle valg er for 2 ar.
Landsmetet kan gjore unntak fra dette dersom det er nedvendig for &
oppna kontinuitet i styret.

Landsstyret

Innstilling fra valgkomiteen 2024

Leder: Steinar D. Vidnes

Medlem: Torunn Bergesen

Medlem: Solveig Lindgard

Leder Britt Ohrg Britt Ohrg (1ar)
(2025)
Sekreteer Per Kare Vestre ja Ellen T. Nilsen (2ar)
(2026)
@konomiansvarlig Berit Valen (trukket ja (for 1 ar) Katrine Takvam
seg)* (1ar) (2025)
Styremedlem Tone Rennevig ja Tone Rennevig (2ar)
(2026)
Styremedlem (NF2) Rigmor Eriksen Rigmor Eriksen (1ar)
(2025)
Styremedlem Katrine Takvam ** Ikke pa valg, men Nora Moldestad,
er innstilt som (1ar) (2025)

gkonomiansvarlige
i ett ar etter Berit

Valen
Styremedlem Jan Ryen *** ja Ove Vestheim (2ar)
(2026)
Styremedlem US Pernille Kramas ja Velges av us
Varamedlem Ellen T Nilsen ja Jorn Thomas
Hansen (2 ar) (2026)
Varamedlem Ove Vestheim Ikke pa valg, men Jan Ryen (1ar) (2025

er innstilt som
styremedlem,

1 ar igjen pa dette
vervet

LS INNSTILLING: Stetter innstillingen fra valgkomiteen

Vedtak:
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VALG AV REVISOR

Forslag: Inter Revisor AS blir gjenvalgt.

LS INNSTILLING: Stetter innstillingen av gjenvalg av revisor.

Vedtak:

VALG AV VALGKOMITE

Rolle 2023 Navn Pa valg Innstilling 2022
Leder Steinar Dalen Vidnes | ja Solveig Lindgard
Medlem Solveig Lindgard Solveig overtar som leder. | 2 INGEN NYE

(ny kandidat for 1 ars i KANDIDATER

dette vervet)
Medlem Torun Bergersen Ja Torunn Bergersen
Vara Terje @greid Ja Steinar Dalen Vidnes

Vedtak:

L R R SR R S R A S S S R R TR o o S R R TR TR R R S R R SR R R S S o o R

Utdeling av gaver for deltagelse i styrene

Trekning

Hjemreise

Takk for oppmete og vel hjem.

Hilsen Ungdomsstyret og Landsstyret
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