NFFNF

NORSK FORENING FOR

Leder- og Landsmgte

5.- 6. april 205

Quality Airport Hotel Gardermoen
Lokevegen 7, 2067, Jessheim

US og LS gnsker dere hjertelig velkommen!




NFFNF

MORSK FORENING FOR
MEVROFIBROMATOSE

Adkomst og beliggenhet

Ankomst med bil:
Veibeskrivelse med google maps

Buss fra Oslo Lufthavn Gardermoen

Shuttlebuss S22ur/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 km1 ca. 8 minutter med bil og shuttlebuss

Avstand Oslo Sentralstasjon
45 kmi ca. 30 minutter med bil

Parkering

300 parkeringsplasser inkludert 10 #asser og 20 ladeplasser for elbil.
Parkeringen er regulert av One Park. Pris: B6,time og ¥5,- pr. dggn.
Ingen forhandsreservasjon av parkering.

Samkjgring
Vi oppfordrer til samkjgring for &olde kostnadene nede.

Wifi

Alle hotellrom og fellesomrader har gratis tradlgst internett. Nettverket Batawberry -
guest- passord trengs ikke.

Bagasjerom

Hotellet har et oppbevaringsrom for vesker og arswh gjester kan bruke under og etter
besagket.


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

NFFNF

MORSK FORENING FOR
MEVROFIBROMATOSE

Ledermgte
Lardag 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 WEBLayout, NFytt, LAN, Reiseklubhen
Fotoprosjektebg samarbeidsprosjekter

13:45-14:00: Pause
14:00-14:45: Organisasjonsutviklirdy

Funkis, likepersonsdokumentasjon og gkonomi 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
Legemiddelsysteméthvordan kan pasienter spille en aktiv rolle.
Hvilke behov og gnsker har NFFNF, hvordan kan Alexion stgtte 0ss?
Nordic Rare Disease Summit

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


https://nordicrarediseasesummit.org/
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Ledermgte

Sgndag 06.04.25

08.00-09.30 Frokost og utsjekking av rommene
09.30-09.35 God morgen

09.35-10.15 Organisasjonsutviklingruppearbeid
10.15-10.30 Pause

10.30-11.45 Organisasjonsutviklidggruppearbeid
11.45-12.00 Pause

12.00-12.45 Forberedelser til Landsmgte
13.00-13.45 Lunsj

Landsmgate
Sgndag 06.04.25

13:45-14.00 Registrering og kaffe
14:00 Landsmgtestart NFFNF Ungdom
Landsmagtet for NFFNF starter umiddelbart etter at Landsmgtet for NFFNF
Ungdom er avsluttet
Trekning av premie til valgfritt arrangement i NFFNF
Evaluering
Avslutning
Ca kl16:00 Hjemreise

*Med forbehold om endringer i programmet*
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LANDSMYJTE FOR
NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE UNGDOM

Sgndag ®.04.5

Dagsorden
KI. 13.45-14.00 Registrering
KI. 14.00 Landsmgtet for NFFNF Ungdom

Apning med/praktiske opplysninger

Adgang til landsmgtet har alle valgte delegater.
Andre medlemmer kan fglge Landsmgte digitalt.

Alle medlemmer som har som har fylt 15 ar har-tatpforslagsrett og rett til & la seg
velge til delegat.

Bare delegater har stemmerett pa Landsmatet.

Alle ma registrere seg med navn.

Stemmeberettigede vil fa utdelt et stemmetegn.

Vedtak utenom vedtektsendringer fattes med alminnelig flertall.
Vedtektsendringer kan bare foretas pa landsmgtet med 2/3 flertall.

Hvis du ma forlate lokalet, ma 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. Kunngjgring om dette ma skje med
minst 4 ukers varsel.

US innstilling: Tatttil orientering

Vedtak:
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Sak 1 Konstituering, valg av mgtefunksjonaerer

US forslag

1 mgtelederJan Carlsen

2 referenterEllen Terese Nilsen, Tonje Tghaug

2 tellekorpsTobias SolemSteinar Dahlen Vidnes

2 protokollunderskrivereAnette Weggerud Steefpbias Solem

== _—a —a —a

US innstilling:Ungdomsstyret anbefaler at forslag til mgtefunksjonaerer vedtas.

Vedtak:

Antall delegaterpa Ungdommenes Landsmgte:
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Ungdomsstyret gnsker herved medlemmer i Norsk Forening for Nevrofibromatose velkommen til
Landsmgte sgnddgy april 205 pa QualityAirport Hotel Gardermoen, Jessheim

kl. 13:45-14:00 Registrering og kaffe
kl. 14.00 Landsmgte start NFFNF Ungdom

Dagsorden NFFNFU
Apning m/ praktiske opplysninger med hensyn til gjennomfgring av landsmatet

Sak 1Konstituering

Valg av mgtefunksjonaerer

1 mgteleder

2 referenter

2 personer til tellekorps

2 protokollunderskrivere

Sak 2Godkjenning av innkalling og dagsorden

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

Sak 5Valg

Ungdomsstyret (ndveerende)

UngdomslederPernille Kramas

Sekreteer: pa valg,Tobias Solem

StyremedlemTonje Tghaug

Styremedlem:pa valg, Karoline Melkevik

StyremedlemLS rep: pa valg.Ove Vestheim(velges av LS)
Varamedlem: pa valg (Isabelle Stjernen)

Valgkomité (ndveaerende):
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Leder: pa valg 1 &r,Hannah Louise Rosenquist Lie
Medlem: pa valg, Aina Myrvik
Vara: pa valg, Anette Weggesrud Stee

Saker som gnskes behandlet av landsmgtet ma vaere ungdomsleder i hends: febewma? 203.
Sendes: NFFNFU v/ Pernille Kramas, Jordbeersvingen 5, 1554 Son eller pa

mail: pernille.kramas@nffnf.no

Son,11.Februarr025

Med vennlig hilsen
Ungomsstyret NFFNF

Pernille Kramas

PS. Vare vedtekter finner du pa var internettsidew.nffnf.no

US sin inrstilling: Ungdomsstyreanbefaler at Innkallingen godkjennes.

Vedtak:

Sak 3 Godkjenning avarsberetning


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

NFFNF

MORSK FORENING FOR
MEVROFIBROMATOSE

Arsberetning 2024 NFFNF Ungdom

Medlemstall (betalende) i ungdomsgruppa: 117

Ungdomsstyret har siden mars 2024 bestatt av:
Leder: Pernille Kramas

Sekreteer: Tobias Solem

Styremedlem: Tonje Tohaug

Styremedlem: Karoline Vestheim Melkevik
Styremedlem fra LS: Ove Vestheim

Vara: Isabelle Stjernen

Valgkomitéen:
Leder: Hannah Rosenquist Lie
Medlem: Aina Myrvik

Vara: Anette Weggersrud Steen

L r og landsmgitet:

Tid: 6.-7. April

Sted: Quality Airport Hotel Gardermoen

Tema: Organisasjonsbygging

Til stede pa landsmatet: 31 stk. + 5 stk. digitalt

Fra US: Pernille Kramas og Tobias Solem

Regions-treff Nord, midt og vest:

Tid: 12.-14. April

Sted: Quality Airport Hotel Veernes

Tema: A leve med, klatring som utflukt for ungdommen
Antall Ungdommer: 3

Fra US: Pernille Kramas, Tonje Tahaug + Nora Moldestad fra LS

Dokumentet er signert digitalt av:

Stjernen, Isabelle Cecilie (16.01.2008), 11.02.2025
Vestheim, Ove (12.10.1966), 12.02.2025

Tehaug, Tonje (03.12.2001), 11.02.2025

Kramas, Pernille (27.02.1999), 11.02.2025

Solem, Tobias (19.11.1999), 11.02.2025

Dokumentet er signert digitalt av:
* Melkevik, Karoline S Vestheim (26.03.1999), 21.02.2025

Forseglet av

G

Posten Norge

Forseglet av

Posten Norge
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Ung Voksen Weekend:

Tid: 03.-05. mai

Sted: Oslo

Tema: Gaming og seksualitet og psykisk helse
Antallungdommer: 10

Fra US: Pernille Kramas

Sommerleir:
Tid: 30. juli- 4. august

Sted: Beitostglen

Tema: Mestring, Teambuilding, vennskap, relasjonsbygging og grensesprenging

Antall ungdommer: 17 + ungdomsleder og 5 ledere

Fra US: Pernille Kramas

Regions-treff Sar-Gst:

Tid: 30.8-1.9.24

Sted: Grand Hotel Asgardstrand

Tema: A leve med, relasjonsbygging for barna og ungdommen

Antall ungdommer: 4 barn, 2 ungdommer under 18 ar, 5 unge voksene

Fra US: Pernille Kramas, Isabelle Stjernen

Saker US har behandlet:

Ingen saker til behandling utover planlegging av aktiviteter.

Annet:

Ungdomslederen deltok pa Sjeldendagen 2024, hvor hun ogsé satt i programkomitéen.

Vi opplever at ungdommen er flinke til & holde kontakt gjennom sosiale medier mellom arrangementer.

De chattes og facetimes ukentlig.

Det ogsa opprettet discordserver til ungdommen, slik at man kan spille sammen og chatte der.

| hgst gjorde vi et forsgk pa & arrangere digital hobbykveld. Lite oppmgte pa dette, men var hyggelig for

de som deltok. Sa dette er noe vi kommer til 4 teste igjen.

Dokumentet er signert digitalt av:

Stjernen, Isabelle Cecilie (16.01.2008), 11.02.2025
Vestheim, Ove (12.10.1966), 12.02.2025

Tohaug, Tonje (03.12.2001), 11.02.2025

Kramas, Pernille (27.02.1999), 11.02.2025

Solem, Tobias (19.11.1999), 11.02.2025

Dokumentet er signert digitalt av:
« Melkevik, Karoline S Vestheim (26.03.1999), 21.02.2025

Forseglet av

©

Posten Norge

Forseglet av

Posten Norge




NFFNF

MORSK FORENING FOR
MEVROFIBROMATOSE

Det har i 2024 veert en kahoot + julekalender. Gay at ungdommen vant 1. og 2. plass pé julekalenderen
og quizen.

Son, 20.01.25

X

Pernille Kramas

Ungdomsleder

Tobias Solem Tonje Tghaug
Sekretaer Styremedlem
Karoline Vestheim Melkevik Ove Vestheim
Styremedlem Styremedlem fra LS

Isabelle Stjernen
Vara

Dokumentet er signert digitalt av:

Forseglet av
Stjernen, Isabelle Cecilie (16.01.2008), 11.02.2025
Vestheim, Ove (12.10.1966), 12.02.2025
Tohaug, Tonje (03.12.2001), 11.02.2025
Kramas, Pernille (27.02.1999), 11.02.2025
Solem, Tobias (19.11.1999), 11.02.2025

Posten Norge

Dokumentet er signert digitalt av:

Forseglet av
* Melkevik, Karoline S Vestheim (26.03.1999), 21.02.2025

Posten Norge

Ungdomsstyret anbefaler at arsberetningen godkjennes

Vedtak:
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1 Ingen innkommende forslag

Roller 2024 Navn Valg Innstilling 2025

Leder Pernille Kramas Ikke pa valg

Sekreteer Tobias Solem Pa valg Isabelle Stjernen

Styremedlem Tonje Tohaug Ikke pa valg

Styremedlem Karoline V. Pa valg Emilia Aslaksen
Melkevik

Styremedlem LS | Ove Vestheim Pa valg Velges av LS

repr.

Varamedlem Isabelle Stjernen pa valg Kjell Arne Storas

Innstilling fra valgkomiteen.
VaramedlemAnette Weggerud Steen

US sin innstilling:Ungdomsstyret anbefaler at de foreslatte kandidatene velges

Vedtak:

Roller 2024 Navn Valg Innstilling 2025

Leder Hannah L.R. Lie pa valg, for 1 ar | Aina Myrvik

Medlem Aina Myrvik pa valg Anette
Weggersrud
Steen

Varamedlem Anette Weggersrud | pa valg Lasse Andre

Steen Akselsen

US sin innstilling:Ungdomsstyret anbefaler at fieeslatte kandidatene velges

Vedtak:
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LANDSMYJTE FOR
NORSK FORENING FOR NEVROFIBROMATOSE

Dagsorden
Kl. 13.45: - Registrering

- LM for NFFNF starter umiddelbart etter LM for NFFNFU slutter

Sak 1 Apning med/praktiskeopplysninger

T
1

Adgang til landsmgtet har allelgtedelegater.
Andre medlemmekan fglge Landsmgte digitalt.

Alle medlemmer som haom harfylt 15 & hartale- og forslagsrett og rett til & la seg
velge tildelegat.

Bare delegater har stemmerett pd Landsmgtet.

Alle ma registrere seg med navn.

Stemmeberettigede vil fa utdelt et stemmetegn.

Vedtak utenom vedtektsendringer fattes med alminnelig flertall.
Vedtektsendringer kan bare foretas pa landsmgtet med 2/3 flertall.

Hvis du ma forlate lokalet, ma du levere inn stemmetegnet ditt og du vil f& den igjen nar
du kommer tilbake.

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

LS innstilling: Tatt til orientering

Vedtak:

Sak 2 Konstituering, valg av mgtefunksjonaerer
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LS forslag:
1 mgtelededan Carlsen
2 referenteEllen Terese Nilsen o§nette Weggesrud Steen
2 personer titellekorps Aina Myrvik og Nora Moldestad

2 protokollunderskriverelan Ryen og Anne Merete Halland

LS innstilling: Landsstyret anbefaler at nevnte kandidater blir valgt

Vedtak:

Antall delegatempa Landsmate:

Sak 3 Godkjenning av innkalling og dagsorden
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Landsstyret ensker herved delegater i Norsk Forening for Nevrofibromatose velkommen til
Landsmate sendag 6. april 2025.

Sted: Quality Airport Hotel Gardermoen, Lokeveien 7, 2067 Jessheim

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

kl. 14:00 Landsmgtestart NFFNF Ungdom
Landsmeatet for NFFNF starter umiddelbart etter at Landsmetet for
NFFNF Ungdom er avsluttet

Dagsorden NFFNF
Sak 1 Apning m/ praktiske opplysninger med hensyn til gjennomfaring av landsmatet
Sak 2 Konstituering:
Valg av metefunksjonaerer

1 meteleder

2 referenter

2 personer til tellekorps

2 protokollunderskrivere
Sak 3 Godkjenning av innkalling og dagsorden
Sak 4 Godkjenning av érsberetning fra LS
Sak 5 Godkjenning av regnskap 2024 og orientering om revisors beretning
Sak 6 Godkjenning av budsjett for 2025
Sak 7 Fastsettelse av kontingent for 2026
Sak 8 Behandle forslag til vedtekisendringer
Sak 9 Behandling av innkomne forslag
Sak 10 Valg av nytt landsstyre (nédveerende i parentes)
Leder, pa valg (Britt Ohre)
Sekretcer, ikke pé valg (Ellen Terese Nilsen)
@konomiansvarlig, pa valg (Katrine Takvam)
Styremedlem, pa valg (Rigmor Eriksen)
Styremedlem, ikke pé valg (Tone Kristin Rennevig)
Styremedlem, pa valg (Nora Moldestad)
Styremedlem, ikke pé& valg (Ove Vestheim)
Styremedlem ungdomsrepr., ikke pé valg (Pernille Kramas)
(velges av ungdomsgruppa pé deres LM)
®* | varamedlem — ikke pé valg (Hannah R. Lie)
= 1 varamedlem - pé valg (Jan Ryen)

—

Valg av revisor (Inter Revisor Gjovik AS)

Valg av valgkomite
*  leder, ikke pé valg (Solveig Lindgérd)
*  medlem, péa valg (Bjern Helge Brathen)
*  medlem, pa valg (Torunn Bergersen)
= varamedlem, ikke pé valg (Steinar Dalen Vidnes)

Saker som gnskes behandlet av landsmetet mé veere foreningens leder i hende innen 23. februar 2025,
Sendes: NFFNF v/Britt Ohra, Dyrayveien 817, 7273 Norddyray eller pé& e-post leder@nffnf.no

Norddyray, 12. januar 2025
Med vennlig hilsen
Landsstyret i NFFNF

Britt Ohro

PS. Vére vedtekter finner du pé vér internettside: www.nffnf.no

Anmerkning:Det er oppdaget en feil i Valg av valgkomite.
Det erMedlem Bjgrn Helge Brathen og varamedlem Steinar Dalen Vidnes som er pa valg.
Dette er korrigert Valg av valgkomiteen.

LS innstilling: Landsstyretinbefalerat Innkallingenog dagsordegodkjennes medevnte
anmerkninger

Vedtak:
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Arsberetning 2024

Norsk Forening For Nevrofibromatose holder til pa Frgya 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 ogsa en egen

ungdomsgruppe.

Midler fra Bufdir sikrer drift i organisasjonen. Arbeidsmiljget er vurdert tilfredsstillende. Det
eksisterer likestilling mellom kjgnnene. Foreningens virksomhet forurenser ikke det ytre miljget

utover det som er normalt for tilsvarende virksomhet.

Styret har siden 07.04.2024 bestatt av

Leder: Britt Ohrg
@konomiansvarlig: Katrine Takvam

Sekreteer: Ellen Terese Milsen
Styremedlem: Tone Rgnnevig
Styremedlem: Rigmor Eriksen
Styremedlem: Ove Vestheim

Styremedlem: Nora Moldestad
Ungdomsrepr.: Pernille Kramas
Varamedlem: Hannah Louise Rosenguist Lie
Varamedlem: Jan Ryen

Det har blitt avholdt 2 styremater og det er blitt behandlet 57 saker. Det har blitt behandlet 79 saker p&

Teams

Gjennomfart 4 arbeidsmgter

Det har blitt gitt ut en utgave av NF- nytt.

Medlemmer: NFFNF har 596 medlemmer pr. 31.12.24,

Adresse Mohil E-post Web Orgnr
Dyroyveien 817
7273 Norddyray 12 02 906 post@nfinfna www.nffnfno 471 565 B2

Dokumentet er signert digialt av:

Takvam, Katrine (15.05.1979), 31.01.2025
Vestheim, Ove (12.10.1966), 31.01.2025

Nilsen, Elien Terese (19.08.1992), 30.01.2025
Ohra, Britt (27.00.1954), 30.01.2025

Rannevig, Tone K Mekdahl (26.05.1044), 01.02.2025
Moldestad, Nora (15.08.1088), 31.01.2025

Eriksen, Rigmor (29.10.1861), 02.02 2025

Kramas, Pemiie (27.02.1099), 30.01.2025

Ryen, Jan (06.04.1849), 31.01.2025

Bankgiro nr.

G019 05 38408

Forseglet av

Posten Norge
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@konomi

Stenad fra det offentlige kr 1336082

Fordelingen:

Fra BUF-direktoratet-samlet kr905 952
Fra BUF-direktoratet-sommerleir kr 200 000
Tilbakebetaling av tilskudd sommerleir 2023 kr -33724

Diverse andre offentlige tilskudd:

* Lotteri- og stiftelsestilsynet,
momskompensasjon kr 208 264
*«  Studieforbundet Funkis kr 55600

Fylkeslag
Foreningen har bestatt av 8 fylkeslag med egne styrer.

Fagradet
Har hatt jevnlig kantakt

Ungdomsgruppa

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

LIKEPERSONSARBEID OG MEDLEMSAKTIVITETER

Ledermate

Sted: Quality Airport Hotel Gardermoen
Dato: 06.april

Tema: Organisasjonsutvikling

Landsmate
Sted: Quality Airport Hotel Gardermoen
Dato: 07.april

Antall deltagere: 36 derav 5 personer pa Teams

Regionstreff Nord, Midt og Vest
Sted: Quality Hotel Airport, Stjgrdal

Adresse Tlohil E-post Weh
Dyroyveien 817
7273 Norddyroy H12 02 S0F posti@ntinfne www.nftnfne

Dokurmentel er signer digitall av:

= Takvam, Katrine {15.05.1979), 51.01.2025
= Vestheim, Ove (12.10.1966), 31.01.2025

Nilsen, EBen Taress (19.08.1992), 30.01.2025
Ohre, Britt (27.00.1054), 30.01.2025
Raennevig, Tone K Meldahl (26.05.1944), 01.02 2025

= Moldestad, Nora (15,08.1998), 31.01 2025

Eriksen, Rigmer (29.10,1951), 02,02.2025
Kramas, Pamills (27 02.1998), 30.01 2025
Rysn, Jan (06.04.1948), 31.01.2025

Org.nr

871 565 542

Bankgiro nr,

AOG 05 S8405

Forseglet av

G

Posten Norge



NFFNF

MORSK FORENING FOR
MEVROFIBROMATOSE

Dato: 12.-14.april

Malgruppe: Medlemmer i Helseregion Mord, Midt og Vest
Tema: Medisinsk, felles utflukt og likepersonssamtaler
Antall deltagere: 36

Ung voksen weekend
Sted: Clarion Hotel Oslo, Dronning Eufemias gate 15, 0194 Oslo, Norge
Dato: 03.-05.mai 2024

Malgruppe: Medlemmer mellom 18-30 ar med en av diagnosene Nevrofibromatose 1,2 eller

Scwhannomatose

Tema: Psykisk helse og seksuell trakassering
Aktivitet: Gaming og sosialt samvaer

Antall deltagere: 9 deltakere og 2 ledere

Sommerleir/Helseleir

Sted: Beitostglen

Dato: 30.juli- 04.august

Malgruppe: medlemmer mellom 13-26 ar

Tema: Relasjonsbygging og grensesprengende aktiviteter
Antall: 17 deltagere, ungdomsleder og 7 ledere

Reiseklubben

Dato 19.-22.9. 24

Sted: Tallin

Antall: 8 deltagere og 3 ledere

Regionstreff Ser-@st

Sted: Hotell Asgardsstrand

Dato: 30.august-01.juli

Malgruppe: Medlemmer i Helseregion Ser og @st
Tema: Medisinsk, felles utflukt og likepersonssamtaler
Antall: 38 deltagere og 3 ledere

Voksenweeken

Sted: Clarion Tollboden, Drammen

Dato: 25.-27.oktober

Malgruppe: Alle med diagnosen 30+

Tema: Sinnemestring, felles utflukt og likepersonssamtaler

Adresse Mohil E-post Web Orgnr
Dyrayveien 817
7273 Norddyray 12 02 906 posti@nfinfno www.nffnf.no 471 565 842

Dokumentst er signert digitalt av:

Takvam, Katring (15.05.1979), 31.01.2025
Vesthaim, Ove (12.10.1966), 31.01.2025

Nilsen, Elien Terese (19.08.1962), 30.01.2025
Ohra, Bt (27.00.1654), 30.01.2025

Rennevig, Tone K Mekdahl (26.05.1044), 01.02 2025
Moldestad, Nora (15.08.1998), 31.01.2025

Eriksen, Rigmer (29.10.1861), 02.02.2025

Kramas, Pemille (27.02.1890), 30.01.2025

Ryen, Jan (06.04.1049), 31.01.2025

Bankgiro nr.

G019 05 58405

Forseglet av

Posten Norge
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Antall: 35 deltagere og 4 ledere

Ungdomsgruppa

De har laget 1 webbasert quiz, en julekalender pa Kahoot og de har opprettet en discordgruppe som blir
brukt ukentlig. Ungdomsleder har veert brukerrepresentant for unge funksjonshemmede i
programkomiteen til Sjeldendagen 2024. | tillegg har ungdomsgruppa ivaretatt barn og ungdom pa vare
regionale treff.

Samarbeidsprosjekter:

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 Alexios, som fokuserer pa sjeldne sykdommer,
spesielt Nevrofibromatose. Alexios selger medisinen Kosulugo, brukt i behandling av pleksiforme
nevrofibromer ved NF1. De samarbeider ogsa med Sementic, som har gjennomfgrt 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 matte representanter fra Finland, Sverige og Danmark. Disse studiene vil
veere til stor nytte i vart likepersonsarbeid. En annen diskusjon var om det var mulig 4 gjenoppta et
nordisk samarbeid, noe som er spesielt gnsket av Sverige og Norge. Vi jobber videre med dette.

Stiftelsen Tryggere og Stiftelsen javielsker

Vi samarbeidet om & gjennomfgre 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 prosjektstgtte fra Helsedirektoratet.
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MORSK FORENING FOR
MEVROFIBROMATOSE

Beskrivelse avinteressepolitisk arbeid vi har gjort i 2024

Interessepolitisk arbeid for Norsk Forening For Nevrofibromatose

Det interessepolitiske programmet forteller hvordan NFFNF ensker 4 jobbe systematisk for
& pavirke beslutningstagere i saker som berarer 0ss og dem vi representerer og som er av
stor betydning for levekarene og hverdagen til mennesker med Nevrofibromatose.

Det interessepolitiske programmet skal veere et verktay for vare tillitsvalgte nar de skal
jobbe for & fremme NFFNFs synspunkter pa ulike arenaer.

1. Innvirkning pa Helsepolitikk:

- Viensker 4 ha fokus rettet pd vare medlemmers behov i det daglige og at alle skal ha
tilgang til samme tilbud og rettigheter uansett hvor i landet de bor

- Arbeid for & pavirke helsepolitikken for a sikre bedre tilgjengelighet og kvalitet pa
helsetjenester for personer med Nevrofibromatose og Schwannomatose.

- Vijobber for at personer knyttet til foreningen kan stille som brukerrepresentanter i
ulike rad og utvalg

- Vieren liten forening. For 4 oppné best mulig resultat og ske var pavirkningsgrad, er
vi medlem av og samarbeider med paraplyorganisasjoner som FFO og Funkis. Via
disse paraplyorganisasjonene deltar vi p4 meter og samlinger hvor vi i dialog med
andre foreninger kan la 0ss velge og veere med pa & velge representanter som jobber
aktivtinn mot politikere for &4 fremme vare interesser. Ved 4 st4d sammen med andre
pasientforeninger og ved & delta aktivt p& meter med disse har vi starre mulighet til
& na fram til politikerne enn ved & sta alene

Hva har vi gjorti 2024:

- Deltatt pa mgter i Funkis og FFO
- Foreningen representerer brukerutvalget pa Betanien sykehus
- Deltar pa forskningsarbeide med St Olav i Trondheim sammen med andre

brukerorganisasjoner
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MORSK FORENING FOR
NEVROFIBROMATOSE

Antall: 35 deltagere og 4 ledere

Ungdomsgruppa

De har laget 1 webbasert quiz, en julekalender pa Kahoot og de har opprettet en discordgruppe som blir
brukt ukentlig. Ungdomsleder har vart brukerrepresentant for unge funksjonshemmede i
programkomiteen til Sjeldendagen 2024. | tillegg har ungdomsgruppa ivaretatt barn og ungdom p3 vare

regionale treff.

Samarbeidsprosjekter:

5t.0lavs hospital, Trondheim

Forskningsprosjekt ved med. genetikk. Fokus pa genetisk materiell, hjerte-karmanifestasjoner ved
tilstanden, samt en kartlegging hvordan NF1- pasienter felges (saerlig | helseregion Midt-Norge)
Ledes av overlege Marte Haug ved medisinsk genetikk

Alexion og nordisk samarbeid

Vi har ogsa deltatt pa mater med det medisinske selskapet Alexios, som fokuserer pa sjeldne sykdommer,
spesielt Nevrofibromatose. Alexios selger medisinen Kosulugo, brukt i behandling av pleksiforme
nevrofibromer ved NF1. De samarbeider ogsa med Sementic, som har gjennomfgrt en studie med kunstig
intelligens om menneskers erfaringer med & leve med NF. Vi ble presentert for interessante studier pa et
mgte i Stockholm, der vi ogsd matte representanter fra Finland, Sverige og Danmark, Disse studiene il
vaere til stor nytte i vart likepersonsarbeid. En annen diskusjon var om det var mulig a gienoppta et
nordisk samarbeid, noe som er spesielt @nsket av Sverige og Norge. Vi jobber videre med dette.

Stiftelsen Tryggere og Stiftelsen javielsker

Vi samarbeidet om a gjennomfere foredrag som hadde fokus pa seksuell og psykisk helse samt seksuell
trakassering og overgrep. Foredragene er holdt pé 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 3 snakke om
og 3 veiledning knyttet til temaer som kropp, seksualitet og seksuell helse. Imidlertid er dette temaer
som ofte forbigds bade av personene selv men ogsa av helsepersonell.

Foredragene ble finansiert med prosjektstptte fra Helsedirektoratet.
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Beskrivelse av interessepolitisk arbeid vi har gjorti 2024

Interessepolitisk arbeid for Norsk Forening For Nevrofibromatose

Det interessepolitiske programmet forteller hvordan NFFNF gnsker a jobbe systematisk for
4 pAvirke beslutningstagere i saker som berarer 0ss og dem vi representerer og som er av
stor betydning for levekarene og hverdagen til mennesker med Nevrofibromatose.

Det interessepolitiske programmet skal veere et verktay for vare tillitsvalgte nar de skal

jobbe for & fremme NFFNFs synspunkter pa ulike arenaer.

1. Innvirkning pa Helsepolitikk:

Vignsker & ha fokus rettet pa vire medlemmers behov i det daglige og at alle skal ha
tilgang til samme tilbud og rettigheter uansett hvor i landet de bor

Arbeid for & pavirke helsepolitikken for & sikre bedre tilgiengelighet og kvalitet pa
helsetjenester for personer med Nevrofibromatose og Schwannomatose.

Vi jobber for at personer knyttet til foreningen kan stille som brukerrepresentanteri
ulike rad og utvalg

Vi er en liten forening. For & oppna best mulig resultat og ske var pavirkningsgrad, er
vi medlem av og samarbeider med paraplyorganisasjoner som FFO og Funkis, Via
disse paraplyorganisasjonene deltar vi pa mster og samlinger hvor vi i dialog med
andre foreninger kan la oss velge og veere med pé & velge representanter som jobber
aktivt inn mot politikere for & fremme vare interesser, Ved & sta sammen med andre
pasientforeninger og ved & delta aktivt p4 mater med disse har vi sterre mulighet til
& néa fram til politikerne enn ved 4 st alene

Hva harvi gjorti 2024:

hilresse

Dokumentel er signert digilalt av

Deltatt pa meter i Funkis og FFO

Foreningen representerer brukerutvalget pd Betanien sykehus

Deltar pa farskningsarbeide med St Olav i Trondheim sammen med andre
brukerorganisasjoner
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Beskrivelse av interessepolitisk arbeid vi har gjort i 2024

Interessepolitisk arbeid for Norsk Forening For Nevrofibromatose

Det interessepolitiske programmet forteller hvordan NFFNF ensker & jobbe systematisk for
4 pavirke beslutningstagere i saker som bergrer oss og dem vi representerer og som er av
stor betydning for levekarene og hverdagen til mennesker med Nevrofibromatose.

Det interessepolitiske programmet skal veere et verktay for vare tillitsvalgte nar de skal
jobbe for & fremme NFFNFs synspunkter pa ulike arenaer.

1. Innvirkning pa Helsepolitikk:

- Viensker & ha fokus rettet pa vare medlemmers behov i det daglige og at alle skal ha
tilgang til samme tilbud og rettigheter uansett hvor i landet de bor

- Arbeid for & pavirke helsepolitikken for & sikre bedre tilgiengelighet og kvalitet pa
helsetjenester for personer med Nevrofibromatose og Schwannomatose.

- Vijobber for at personer knyttet til foreningen kan stille som brukerrepresentanter i
ulike rad og utvalg

- Vieren liten forening. For & oppna best mulig resultat og ske var pavirkningsgrad, er
vi medlem av og samarbeider med paraplyorganisasjoner som FFO og Funkis. Via
disse paraplyorganisasjonene deltar vi pd meter og samlinger hvor vi i dialog med
andre foreninger kan la oss velge og veere med pa & velge representanter som jobber
aktivtinn mot politikere for & fremme vare interesser. Ved & std sammen med andre
pasientforeninger og ved & delta aktivt pA mater med disse har vi sterre mulighet til
4 na fram til politikerne enn ved & sté alene

Hva har vi gjort i 2024:

- Deltatt pa mgter i Funkis og FFO
- Foreningen representerer brukerutvalget pa Betanien sykehus
- Deltar pa forskningsarbeide med St Olav i Trondheim sammen med andre

brukerorganisasjoner
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Deltar i et mestringsprosjekt i regi av Alexion ang kartlegging av problemer i
hverdagen for mennesker med Nevrofibromatose

Deltatt pa mate med Nye metoder

Digitalt brukerkurs for NF1 pa Frambu, deltager og brukerrepresentant
Innlegg i Mediaplanet (kampanjen for sjeldne sykdommer)

2. Utdanning, oppleering og bevisstgjering av helsepersonell

Tilby 4 samarbeide med helseutdanningsinstitusjoner for & integrere undervisning
om Nevrofibromatose og Schwannomatose i medisinske lsereplaner.

Likepersoner fra NF-foreningen kan spille en ngkkelrolle i & bevisstgjere og leere opp
helsepersonell ved & dele sine erfaringer, gi innsikt i pasientenes behov og bidra til
utvikling av undervisningsmateriell og retningslinjer.

Gjennom personlig erfaringsdeling, deltagelse i tverrfaglige team og oppleering i
mestring kan likepersonene hjelpe helsepersonell med 4 gi bedre, mer helhetlig og
pasientfokusert omsorg til mennesker med Nevrofibromatose og Schwannomatose

Hva har vi gjorti 2024:

Prosjektet med St Olavs. Medlemmer deler erfaringskunnskap. Dette vil bli delt med
fastleger mm senere

Likepersonstelefon. Vi har flere samtaler med helsepersonell {leger,
helsesykepleiere, fysioterapeut mm) hvor vi bistar med var kunnskap

Vi har likepersoner som deltar pa informasjonsdager pa skoler mm

Vi formidler ny kunnskap til helsepersonell vi har kontakt med.

3. Forskningsstotte:

Arbeide for ekt offentlig og privat finansiering av forskning pa Nevrofibromatose og
Schwannomatose.

Pasientdrevet forskning: Fremme samarbeid mellom forskere og pasientgruppen for
& sikre at forskningen reflekterer de faktiske utfordringene som er viktige for de som
lever med Nevrofibromatose og Schwannomatose.

Hva har vi gjort i 2024:
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- Deltariprosjektet CAG pa St Olavs i Trondheim med Marthe Haug.
- Deltariet prosjekt i regi Alexion
- Deltatt pa NF-kongress i Briissel

4, Pasientrettigheter og Velferd:

- Jobbe for & styrke rettighetene til personer med Nevrofibromatose og
Schwannomatose, inkludert tilgang til trygdeytelser, spesialisert omsorg og
tilpassede stattetjenester.

- @nsker 4 kunne bruke egne erfaringer, og ogsé erfaringene vi fr gjennom kontakt
med vare medlemmer for at vare medlemmer med diagnose skal kunne fa en
enklere hverdag

- Legge til rette for at medlemmer kan dele kunnskap og erfaringer, bade ved &
arrangere fysiske treff og via digitale tjenester

Hva har vi gjorti 2024:

- Viarrangerer arlig Regionale samlinger hvar medlemmene mates. Her blir det delt
erfaringer om hva som har fungert eller ikke fungert hos den enkelte og andre
medlemmer kan ta disse erfaringene med seg hjem til sine kommuner for 4 preve &
skape en endring der.

- Regionstreffene vare har bade faglig del og erfaringsdel

- ltillegg har vi kurs der kun medlemmer med en av diagnosene kan delta. Disse er
inndelt i to mélgrupper, 20-30 dr og 30+.

- Fylkeslagene vare arrangerer ogsa flere likepersonstreff i aret

- Facebook. Her har vi egen side hvor medlemmer kan stille sparsmal og
sammenligne erfaringer. De som ikke er medlemmer, har ogsé mulighet til 4 sende
o0ss meldinger pd messenger og mail hvis det er noe de (urer pa.

- Likepersonstelefon. Her kan medlemmer, helsepersonell osv ta kontakt hvis de har
spersmal om Nevrofibromatose. Hvis det er spersmal vi ikke kan svare pa selv,
praver vi é hjelpe til med & finne svar bl.a ved & be de ta kontakt med vart
kompetansesenter Frambu senter for sjeldne diagnoser.

- Deltatt pa mater med FFO og Funkis

- Vihar brukerrepresentant pa Frambu

- Vihar brukerrepresentant pd Betanien sykehus

- Vibistdr medlemmer og andre hvis de har sparsmél om blant annet NAV, utredning

mm
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Resultatregnskap

Note 2024 2023
Driftsinntekter 1
Medlemskontingent 182 400 145 100
Egenandeler 308 051 168 800
Inntekter nettbutikken 1038 2020
Tilskudd 1164972 1482657
Momskompensasjon 208 264 188211
Gaver 14 250 30857
Tilbakebetaling tilskudd Bufdir Sommer-helseleir -33724  -156433
Andre inntekter 3000 0
Sum driftsinntekter 1848251 1861212
Finansinntekter
8040 Renteinntekter 11442 4418
Sum finansinntekter 11442 4418
Sum inntekter 1859693 1865630
Lgnnskostnader
Honorar 2 184 500 279 000
Arbeidsgiveravgift 8512 13120
Sum Ignnskostnader 193 012 292 120
Driftskostnader
Driftskostnader 3 7028 55 206
IT-kostnader 101433 38653
Regnskapshonorar 42913 0
Revisjon 29075 23131
Reisekostnader 4 368 824 297 080
Arrangementer 5 978230 1240229
MK til fylkeslaga, 1/4 36 329 40 425
Momskompensasjon til fylkeslaga 42812 24 437
Andre kostnader 6 49 970 56 870
Sum driftskostnader 1656613 1776031
Finanskostnader
Rentekostnader 101 0
Sum finansinntekter 101 0
Sum kostnader 1849726 2068151
Driftsresultat 9967 -202522
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Balanse pr. 31.12.2024

Note 2024 2023
EIENDELER
Omlgpsmidler
Kundefordringer -500,00 3002
Bankinnskudd 334570,91 256 259
Sum omligpsmidler 334 070,91 259 261
SUM EIENDELER 334071 259 261
EGENKAPITAL OG GJELD
Egenkapital
Egenkapital 7 269 229,00 259 261
Sum egenkapital 269 229,00 259 261
Gjeld
Leverandgrgjeld 6 269,06 0
Skattetrekk 41 500,00 0
Skyldig arb. giv. avgift 8512,00 0
Palgpt kostnader 8 561,25 0
Sum gjeld 64 842,31 0
SUM EGENKAPITAL OG GJELD 334071 259 261
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Noter 2024

Regnskapsprinsipper:

Arsregnskapet er satt opp i samsvar med regnskapsloven og god regsnkapsskikk. Selskapet har videre
fulgt relevante bestemmelser i Norsk Regnskaps Standard utarbeidet av Norsk Regnskaps Stiftelse.

De unntaktsregler som gjelder for sma foretak er anvendt der annet ikke er angitt i regnskapsprinsipper.
Omlgpsmidler og kortsiktig gjeld

Omlgpsmidler og kortsiktig gjeld omfatter normalt poster som forfaller til betaling innen ett ar etter siste dag
iregnskapsaret.

Inntektsfgring

Kontingenter og andre innbetalinger inntektsfgres pa innbetalingstidspunktet.

Arsverk

Organisasjonen har ingen ansatte

Pensjonsforpliktelser

Organisasjonen har ingen ansatte og fglgelig ingen pensjonsforpliktelser.

Note 1 - Inntekter 2024
3102 Egenandeler - Helseleir og Sommerleir 35 700,00
3103 Egenandeler - Ung Voksen Weekend 16 200,00
3104 Egenandeler - Reg.treff Nord, Midt og Vest 50 800,00
3105 Egenandeler - Reg.treff Sgr og @st 74 100,00
3107 Inntekter nettbutikken 1038,37
3109 Egenandeler - Voksen Weekend 88 250,00
3110 Egenandeler Reiseklubben 43 001,00
3200 Medlemskontingent 182 400,00
3400 Tilskudd Bufdir - drift 905 952,00
3401 Tilskudd Bufdir - Helseleir og Sommerleir 200 000,00
3402 Tilskudd Funkis 59 020,00
3403 Momskompensasjon 208 264,00
3404 Gaver 14 250,00
3411 Tilbakebetaling tilskudd Bufdir Sommer-helseleir -33 724,00
3960 Andre inntekter 3000,00
Sum 1848 251,37

Note 2 - Honorar
Ytelser til ledende personer

5010 Honorar til leder 100 000,00
5011 Honorar til gkonomiansvarlig 27 000,00
5100 Styrehonorar Landsstyret 44 500,00
5110 Utgiftsgodtgjgrelse Landsstyret 13 000,00
Sum 184 500,00

Note 3 - Driftskostnader

6101 Lotteri og Stiftelsestilsynet 2 000,00
6860 Mgte, kurs, oppdatering o.l. 4624,70
6940 Porto 231,68
6800 Kontorrekvisita 172,00
Sum 7028,38

Note 4 - Reisekostnader

7140 Reisekostnader, styremgter LS, ikke oppg.pl. 44 964,58
7141 Opphold og anna, styremgter LS, ikke oppg.pl. 62 314,00
7142 Reise, opphold og anna, andre mgter LS 98 545,98
7145 Leder- og Landsmgtet - reise, opphold og anna 162 999,15
Sum 368 823,71
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Note 5 - Arrangementer

7102 Helseleir og sommerleir - alle kostnader 185 216,47
7103 Ung Voksen Weekend - alle kostnader 76 522,00
7104 Reg.treff Nord, Midt og Vest 279 094,74
7105 Reg.treff Spr og @st 121334,13
7107 Reiseklubben Storby 62 609,86
7109 Voksen Weekend - alle kostnader 253 452,81
Sum 978 230,01

Note 6 - Andre kostnader

7400 Kontingent til andre organisasjoner 14 868,00
7420 Gaver, premier og oppmerksomheter 9364,30
7770 Bank- og kortgebyr 9676,24
7779 Gebyr betalingsformidling 12 659,06
7790 Andre kostnader 3402,00
Sum 49 969,60

Note 7 - Egenkapital

Pr.01.01.24

Tilfgrt fra arsresultat 259 261,32
Anvendt fra arsresultat 9967,00
Pr.31.12.24 269 228,32
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folgende sidene kan du lese dokumentet som er signert. Vedlagt finnes ogsé en PDF med signaturdetaljer, og en XML-fil med innholdet
i den elektroniske signaturen(e). Vedleggene kan brukes for a verifisere gyldigheten av dokumentets signatur ved behov.
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