
 
  

 

   
 

 
 

  

  

                        

Leder- og Landsmøte   

 

5. - 6. april 2025 

Quality Airport Hotel Gardermoen   

Lokevegen 7, 2067, Jessheim 

 

  

 

US og LS ønsker dere hjertelig velkommen!  

 
  



 
  

 

   
 

Adkomst og beliggenhet  
 
Ankomst med bil: 

Veibeskrivelse med google maps 
  
Buss fra Oslo Lufthavn Gardermoen 

Shuttlebuss S22 tur/retur Oslo Lufthavn Gardermoen går flere ganger i timen og stopper rett 

utenfor inngangen til hotellet. For priser og ruteopplysning ta kontakt med resepsjonen. 

Billetter kjøpes enten på automat utenfor hotellet eller på bussen. 

Avstander: 
Avstand Oslo Lufthavn Gardermoen flyplass 

5 km ï ca. 8 minutter med bil og shuttlebuss 

Avstand Oslo Sentralstasjon 

45 km ï 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 175,- pr. døgn.  
Ingen forhåndsreservasjon av parkering. 

Samkjøring  
Vi oppfordrer til samkjøring for å holde kostnadene nede.  

Wifi  

Alle hotellrom og fellesområder har gratis trådløst internett. Nettverket heter: Strawberry-

guest - passord trengs ikke.  

Bagasjerom 

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

besøket. 

 

 

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


 
  

 

   
 

Ledermøte  

Lørdag 05.04.25  
  
11:30-13:00: Lunsj   
13:00-13:45: Velkommen:   
     Gjennomgang av helgas program   
     Orientering om medlemstall i fylkeslagene   
     Presentasjoner og gjennomgang av aktiviteter i fylkeslagene,   
     arbeidsgruppene WEB-, Layout, NF-nytt, LAN, Reiseklubben,  
   Fotoprosjektet og samarbeidsprosjekter  

 
13:45-14:00: Pause   
14:00-14:45: Organisasjonsutvikling ð  

                     Funkis, likepersonsdokumentasjon og økonomi V/Katrine Takvam 
14:45-15:00: Pause   
15:00-15:45: Alexion 
      Presentasjon 
      Produkter og prosjekter  
      Aktiviteter som vi kan samarbeide om?  
15:45-16:00: Pause 
16:00-17:00: Alexion  forts 
      Legemiddelsystemet ð hvordan kan pasienter spille en aktiv rolle.  
     Hvilke behov og ønsker har NFFNF, hvordan kan Alexion støtte oss?   
       Nordic Rare Disease Summit 

17:00 - 18:30: Fotografering til fotoprosjektet 
19:30: Samling på rom 4001 
20:00: Middag  

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://nordicrarediseasesummit.org/


 
  

 

   
 

 

 

 

 

Ledermøte 

Søndag 06.04.25 

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 

10.30-11.45  Organisasjonsutvikling ð gruppearbeid  

11.45-12.00  Pause 

12.00-12.45  Forberedelser til Landsmøte 

13.00-13.45  Lunsj 

 

Landsmøte  

Søndag 06.04.25 

 

13:45-14.00 Registrering og kaffe 

14:00   Landsmøtestart NFFNF Ungdom 

Landsmøtet for NFFNF starter umiddelbart etter at Landsmøtet for NFFNF 

Ungdom er avsluttet 

Trekning av premie til valgfritt arrangement i NFFNF 

Evaluering 

Avslutning 

Ca kl 16:00 Hjemreise 

 

 

 

 *Med forbehold om endringer i programmet* 

 



 
  

 

   
 

LANDSMØTE FOR  

NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE UNGDOM  

 

Søndag 06.04.25  

Dagsorden   
 

Kl. 13.45-14.00  Registrering 

Kl. 14.00                   Landsmøtet for NFFNF Ungdom  

  

 Åpning med/praktiske opplysninger 
  

¶ Adgang til landsmøtet har alle valgte delegater. 

  

¶ Andre medlemmer kan følge Landsmøte digitalt.  

 

¶ Alle medlemmer som har som har fylt 15 år har tale- og forslagsrett og rett til å la seg 

velge til delegat.  

 

¶ Bare delegater har stemmerett på Landsmøtet.  

 

¶ Alle må registrere seg med navn.  

 

¶ Stemmeberettigede vil få utdelt et stemmetegn. 

 

¶ Vedtak utenom vedtektsendringer fattes med alminnelig flertall. 

 

¶ Vedtektsendringer kan bare foretas på landsmøtet med 2/3 flertall. 

 

¶ Hvis du må forlate lokalet, må du levere inn stemmetegnet ditt og du vil få den igjen når 

du kommer tilbake.  

 

¶ Det kan bare behandle saker som det er innkalt for. Kunngjøring om dette må skje med 

minst 4 ukers varsel. 

   

  

 

US innstilling: Tatt til orientering 
 
Vedtak:   

 



 
  

 

   
 

 

 Sak 1 Konstituering, valg av møtefunksjonærer  
        
  
US forslag 

  

¶ 1 møteleder: Jan Carlsen 

¶ 2 referenter: Ellen Terese Nilsen, Tonje Tøhaug 

¶ 2 tellekorps: Tobias Solem, Steinar Dahlen Vidnes  

¶ 2 protokollunderskrivere: Anette Weggerud Steen, Tobias Solem 

  

US innstilling: Ungdomsstyret anbefaler at forslag til møtefunksjonærer vedtas.  
 
Vedtak:   

 

  

Antall delegater på Ungdommenes Landsmøte: ____________________ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
  

 

   
 

Sak 2 Godkjenning av innkalling og dagsorden 

Ungdomsstyret ønsker herved medlemmer i Norsk Forening for Nevrofibromatose velkommen til 

Landsmøte søndag 6. april 2025 på Quality Airport Hotel Gardermoen, Jessheim 

kl. 13:45-14:00 Registrering og kaffe 
kl. 14.00 Landsmøte start NFFNF Ungdom 
  
Dagsorden NFFNFU 

Åpning m/ praktiske opplysninger med hensyn til gjennomføring av landsmøtet 

Sak 1 Konstituering 
Valg av møtefunksjonærer 
1 møteleder 
2 referenter 
2 personer til tellekorps 
2 protokollunderskrivere 
Sak 2 Godkjenning av innkalling og dagsorden 
Sak 3 Godkjenning av årsberetning fra Ungdomsgruppa 
Sak 4 Behandling av innkomne saker 
Sak 5 Valg 

Ungdomsstyret (nåværende):  
Ungdomsleder: Pernille Kramås 
Sekretær: på valg, Tobias Solem 
Styremedlem: Tonje Tøhaug 
Styremedlem: på valg, Karoline Melkevik 
Styremedlem LS rep.: på valg. Ove Vestheim (velges av LS)  
Varamedlem: på valg (Isabelle Stjernen) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
  
Valgkomité (nåværende): 



 
  

 

   
 

Leder: på valg 1 år, Hannah Louise Rosenquist Lie 
Medlem: på valg, Aina Myrvik                                                                                                         
Vara: på valg, Anette Weggesrud Steen 

Saker som ønskes behandlet av landsmøtet må være ungdomsleder i hende innen 23. februar 2025. 
Sendes: NFFNFU v/ Pernille Kramås, Jordbærsvingen 5, 1554 Son eller på 

mail: pernille.kramas@nffnf.no 

Son, 11. Februar 2025 
  

Med vennlig hilsen 
 Ungomsstyret i NFFNF 

Pernille Kramås 
  
PS. Våre vedtekter finner du på vår internettside: www.nffnf.no 

US sin innstilling: Ungdomsstyret anbefaler at Innkallingen godkjennes. 
 
Vedtak:   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Sak 3 Godkjenning av årsberetning 

mailto:pernille.kramas@nffnf.no
http://www.nffnf.no/


 
  

 

   
 

 

 



 
  

 

   
 

 



 
  

 

   
 

 

 

Ungdomsstyret anbefaler at årsberetningen godkjennes 
 
Vedtak:   

 



 
  

 

   
 

Sak 4 Behandling av innkomne forslag 

  

¶ Ingen innkommende forslag  

 

Sak 5 Valg  

 

Roller 2024 Navn Valg Innstilling 2025 

Leder Pernille Kramås Ikke på valg  

Sekretær Tobias Solem På valg  Isabelle Stjernen 

Styremedlem Tonje Tøhaug Ikke på valg  

Styremedlem  Karoline V. 
Melkevik  
 

På valg Emilia Aslaksen 

Styremedlem LS 
repr. 

Ove Vestheim På valg Velges av LS 

Varamedlem Isabelle Stjernen på valg  Kjell Arne Storås 

 

Innstilling fra valgkomiteen.  
Varamedlem: Anette Weggerud Steen  
 
 
US sin innstilling: Ungdomsstyret anbefaler at de foreslåtte kandidatene velges 
 
Vedtak:   

 

Valg av Valgkomite  

Roller 2024 Navn Valg Innstilling 2025 

Leder Hannah L.R. Lie på valg, for 1 år Aina Myrvik  
 

Medlem  Aina Myrvik  på valg  Anette 

Weggersrud 
Steen 

Varamedlem Anette Weggersrud 
Steen 

på valg  Lasse Andrè 
Akselsen 

 

US sin innstilling: Ungdomsstyret anbefaler at de foreslåtte kandidatene velges 
 
Vedtak:   

 



 
  

 

   
 

  

LANDSMØTE FOR  

NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE  

  

Dagsorden   
Kl.  13.45: - Registrering   
         - LM for NFFNF starter umiddelbart etter LM for NFFNFU slutter 
 

Sak 1 Åpning med/praktiske opplysninger 
   

¶ Adgang til landsmøtet har alle valgte delegater. 

  

¶ Andre medlemmer kan følge Landsmøte digitalt.  

 

¶ Alle medlemmer som har som har fylt 15 år har tale- og forslagsrett og rett til å la seg 

velge til delegat.  

 

¶ Bare delegater har stemmerett på Landsmøtet.  

 

¶ Alle må registrere seg med navn.  

 

¶ Stemmeberettigede vil få utdelt et stemmetegn. 

 

¶ Vedtak utenom vedtektsendringer fattes med alminnelig flertall. 

 

¶ Vedtektsendringer kan bare foretas på landsmøtet med 2/3 flertall. 

 

¶ Hvis du må forlate lokalet, må du levere inn stemmetegnet ditt og du vil få den igjen når 

du kommer tilbake.  

 

¶ Det kan bare behandle saker som det er innkalt for. Kunngjøring om dette må skje med 

minst 4 ukers varsel. 

¶   

LS innstilling: Tatt til orientering 

Vedtak:  

 

 

 

 Sak 2 Konstituering, valg av møtefunksjonærer  

  



 
  

 

   
 

LS forslag:  

1 møteleder Jan Carlsen 

2 referenter Ellen Terese Nilsen og Anette Weggesrud Steen 

2 personer til tellekorps: Aina Myrvik og Nora Moldestad 

2 protokollunderskrivere: Jan Ryen og Anne Merete Halland 

  

  

LS innstilling: Landsstyret anbefaler at nevnte kandidater blir valgt 

  

Vedtak:  

  

  

Antall delegater på Landsmøte: ____________________ 

  

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Sak 3 Godkjenning av innkalling og dagsorden 



 
  

 

   
 

 
Anmerkning: Det er oppdaget en feil i Valg av valgkomite.  
Det er Medlem Bjørn Helge Bråthen og varamedlem Steinar Dalen Vidnes som er på valg. 
Dette er korrigert i Valg av valgkomiteen.  
 
LS innstilling: Landsstyret anbefaler at Innkallingen og dagsorden godkjennes med nevnte 

anmerkninger . 
 
Vedtak:  

  

Sak nr. 4 Godkjenning av årsberetning  



 
  

 

   
 

 

 

 



 
  

 

   
 

 



 
  

 

   
 

 

 



 
  

 

   
 

 

 



 
  

 

   
 

 

 

 

 



 
  

 

   
 

 

 

 

 



 
  

 

   
 

 

 

 

 

 



 
  

 

   
 

 

 

 

 



 
  

 

   
 

 

 

 

 

 



 
  

 

   
 

 

 

LS innstilling: Landsstyret anbefaler at årsberetningen godkjennes 
 
Vedtak:  

 

Sak 5 Godkjenning av regnskap og orientering om revisors 

beretning  

  



 
  

 

   
 

 



 
  

 

   
 

 

 



 
  

 

   
 



 
  

 

   
 

 



 
  

 

   
 

 

  

   

 



 
  

 

   
 

 



 
  

 

   
 

 


