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Denne arsberetningen gjelder for perioden 01.01.2024 - 31.12.2024

Styret

Siden forrige arsmgte har styret bestatt av fglgende personer:

Konstituering av nytt styre etter arsmgte ble ufgrt 16.06.2023

® Bente Greaker - Styreleder 1 ar

e Linda Berger - Styremedlem 2 ar
e Camilla Lund Guldbrandsen - Styremedlem 2 ar
e Ann Magritt Hagerud - Styremedlem 2 ar
e Benedicte Eriksen - Varamedlem 2 ar
® Kristoffer Femoen - Varamedlem 2 ar

I tillegg har Stale Gangeskar bistatt styret som kasserer og regnskapsfgrer. Elisabeth Stang Hotvedt
er FraXI kontakt og har hgsten 2023 mgtt pa begynnelsen av styremgtene for & oppdatere styret pa

FraXI sitt arbeid.
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Styrearbeid

Styret har hatt totalt 5 styremgter hvor av 1 var et fysisk mgte i 2023, samt dialog via mail, tIf og
Messenger.

Styrets hovedarbeid har veert planlegging av foreningens aktiviteter og informasjonsarbeid. Det ble
sgkt om driftsmidler og tilskudd, oppfg@lging av drift og innrapporteringer. Foreningen hadde ikke
noen ansatt fgrste halvaret av 2023, fgrst fra 15. september ble det ansatt en
Organisasjonskonsulent pa 20% stilling. Styreleder tok seg av opplaering av den nyansatt.

Noen av oppgavene som styret har administrert inkluderer medlemsregisteret, dokumentasjon,
sgknadsskriving, rapportering og planlegging av aktiviteter. Styret har aktivt delt informasjon om
Fragilt X-syndrom til nye medlemmer, familier og fagpersoner. Styret har deltatt i ulike utvalg og verv
der foreningens interesser blir ivaretatt.

Regionkontaktene har bidratt aktivt ved a jobbe med informasjon om Fragilt X-syndrom rettet mot
nye medlemmer og familier.

10.-12. oktober hadde styret styresamling pa Thon Hotel Opera. Dette var to produktive og effektive
dager der vi fikk laget en kortsiktig og langsiktig strategi som styret i sin helhet er enige i. Vi fikk ogsa
startet pa en handlingsplan om hva som ma gjgre per uke/mnd.

Satsningsomradene for styret ble vurdert a vaere tredelt med fokus pa; kommunikasjon, aktiviteter
og interessepolitisk arbeid. Disse tre omradene bygger opp under var baerebjelke som er at vi er til og
skal jobbe for alle medlemmene i foreningen.

Da styresamlingen ble avholdt i november betyr det i praksis at de fleste av de nye tiltakene som ble
besluttet fgrst vil synes for medlemmene i 2024, 2025 og lengre frem.
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Strategihuset som styret enes om, er presentert i sin helhet her:

Love r/regle r/direktiver

Foreningens vedtekter

VAar
Beerebjelke

Vi er til for vare medlemmer

Kommunikasjon Aktiviteter Interessepolitisk arbeid

Vi skal sgrge for at vare Vi skal bidra til, drive og stgtte i camt delta i rikti
medlemmer og relevante aktgrer hensiktsmessige aktiviteter for vare erl;lirtli';ﬁz:‘;:::lrug?v?r:fa ert:nli: :::
far god informasjon og tilgang pa brukergrupper for a bygge nettverk, ; g

; ) . ) : interesser, bevisstgjgre myndigheter
relevant informasjon. relasjoner og tilhgrighet. og allmenheten

=
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Medlemsinformasjon Ba=rertur
Synlighet - Snapchat Eidene
Kommunikasjonsplan Abra havn
SoMe: Sommerleir Norge
- Bachelor oppgave Semmerleir Utland
- Facebook Digitale mgter

- Nettside Regionsamlinger
allmennheten
- Instagram (2025)

Sjeldendagen

Informasjon til myndigheter og
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Informasjonsarbeid, nett og sosiale medier
Strategihuset inkluderer omradet kommunikasjon og styret skal se til at vare medlemmer og
relevante aktgrer far god informasjon og tilgang pa relevant informasjon.

Foreningen jobber stadig med oppdatering og forbedring av nettsiden frax.no. Nettsiden har
informasjon om Fragilt X-Syndrom og lenker til andre informasjonskilder. Det finnes
kontaktinformasjon til styret og regionkontakter, i tillegg til informasjon om aktiviteter som blir
arrangert gjennom aret av foreningen.

Webinar
Foreningen delte FFO sitt webinar om Tvang mot barn i helsevesenet.
Facebook

I skrivende stund av arsmeldingen hadde vi totalt 241 fglgere pa Facebooksiden til foreningen.

Foreningen har ogsa en privat Facebook gruppe for medlemmer, med totalt 329 medlemmer hvor
man kan dele erfaringer, diskutere og stille spgrsmal. Adgang til Facebook gruppen administreres av

foreningens egen administrator. Den lukkede Facebook gruppen brukes til & informere om ulike
aktiviteter og kurs. Invitasjonene til samlinger og kurs blir ogsa sendt via e-post.

Snapchat

Som en del av formalet til foreningen med a spre kunnskap om Fragilt X-Syndrom, er to av vare
medlemmer gjeste snappere hos Levemammaen og Epilepsiforbundet. Her nar vi ut til bade
fagpersoner og pargrende som er en viktig kanal for @ kunne spre kunnskap.

Det at vi er synlige her, har medfgrt at foreningen har fatt kontakt med nye familier som nylig har fatt

diagnosen.
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Aktiviteter / Turer

Familiesamling pa Eidene
2-4. juni

Foreningen arrangerte sin arlige familiesamling pa Eidene utenfor Tjgme. Det deltok rundt 98
personer, inkludert noen nye familier. Et nytt tillegg var innfgringen av en fadderordning, som hadde
som mal a gi ekstra stgtte til de nye familiene. Under familiehelgen hadde foreningen forelesere fra
Frambu og Psykolog Jeanette Rgseth om Livssorg.

Det var ogsa erfaringsutveksling mellom besteforeldre ble arrangert i Igpet av helgen.

Familietur Kristiansand Dyrepark

1-3. september

Foreningen arrangerte ogsa i ar familietur til Abra Havn og Dyreparken i Kristiansand. Totalt deltok 34
personer, fordelt pa 10 familier, noen nye familier deltok. Dette er tredje aret turen ble arrangert,
som har blitt en populaer og viktig tur blant medlemmene.

Turen ble tilpasset for a inkludere alle med Fragilt X, og samholdet som oppstar pa en slik tur er
utrolig viktig for inkludering og samhgrighet. Siden turen er arrangert utenfor sesongen, var det rolig
i parken, noe som passet godt for gruppen som ikke er sa glad i store folkemengder.

Rombookingen ble gjort sa naer Abra Havn-plassen som mulig, slik at de som fglte at det ble for mye,
kunne delta pa showet med Langemann og hans gjeng ved a sta i vinduet eller dgren og oppleve det
med passende avstand. Noe som gir dem en fglelse av inkludering og mestring pa avstand, men
likevel sammen. Pa sgndagen ble det arrangert en privat morgenvandring med to dyrepassere fgr
parken apnet. Der kunne vi ga i vart eget tempo og fikk oppleve dyrene pa naert hold, noe som ga en
fglelse av mestring for alle.
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Sommerleir — Gerani pa Kreta
16-23. september

| ar gikk turen til Gerani pa Kreta og det lille familiedrevne hotellet Creta Sun. Det blir avreise fra
bade Trondheim, Bergen, Tromsg og Oslo. Det var totalt 26 medlemmer som dro pa leiren Turen ble
organisert av regionkontaktene Ashild Matre Tunge og Anita Gangesaker, som ogsa fungerte som
turledere.

Deltakerne har gitt positive tilbakemeldinger om det nye stedet og programmet som inkluderte ulike
erfaringsutveksling i grupper, treningsgkter og utflukter. Reisen i september ga fordelen av ferre
turister, noe som skapte en mer avslappet atmosfaere. Det var positivt at turen ble gjennomfgrt
utenfor hgysesongen, da de hgye temperaturene i august er utfordrende for deltakerne.

Likepersonsarbeid
Det ble avholdt Regionskontakt samling i Oslo 3-5. februar. Det faglige innholdet var sentrert rundt
Livssorg og oppleering i likepersonsarbeid fra Funkis.

Ved utgangen av 2023 har vi hatt 12 likepersoner og det ble gjennomfgrt 60 likepersonsaktiviteter
dette aret.

Gave

Foreningen har mottatt en minnegave etter bortgangen til Lena Sundhagen. Lena var sarlig engasjert
i foreningen de fgrste arene, hvor hun blant annet fgrte regnskapet for oss. Hennes dedikasjon og
innsats la et viktig grunnlag for foreningens gkonomiske struktur.

Vi er dypt takknemlige for minnegaven og vil sgrge for at den brukes til formal som reflekterer Lenas
engasjement og verdier. Styret var representert i begravelsen. Hennes minne vil leve videre i
foreningens arbeid

Foreningen mottok en penge gave pa 20 000 kroner fra Sand skole. De gnsket at midlene skulle g3 til
Kvalgya videregaende skole, da de har en elev som gikk pa Sand skole tidligere med Fragilt X-
Syndrom. Vi donerte derfor pengene til skolen og sendte ogsa opp noen t-skjorter som en ekstra
gest.

Medlemmer

Foreningen har pr 31.12.2023, 405 registrerte betalende medlemmer. Fra aret fgr er dette en gkning
pa 29 nye medlemmer.

2071 2018 2019 2020 2021 2022 2023
329 412 423 430 372 401 405
Medlemsoppfolging

Foreningen bruker medlemssystemet RegWeb til registrering og utsending av medlemskontingenten
til alle vare medlemmer. Siden det ikke har vaert noen ansatt har styreleder, Bente Greaker hatt
oppfglgingen av medlemslistene.

Medlemssystemet er ikke optimalt, og styret har i 2023 pabegynt arbeidet med & finne alternativ.
Dette arbeidet er ikke avsluttet i 2023.
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Samarbeid med andre organisasjoner
FRAX ser viktigheten av samarbeid med andre organisasjoner, og er ogsa medlem i flere
paraplyorganisasjoner. FRAX har medlemskap i fglgende organisasjoner:

® Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)- (https://ffo.no/organisasjonen/
o Studieforbundet Funkis - https://www.funkis.no/om-funkis/
® Frambu - https://frambu.no/om-oss/

Interessepolitisk arbeid — 2023

Styret har deltatt pa fglgende arrangementer:

28. feb Sjeldendagen - “Helhetlige tjenester for gode liv”.

3.feb UNG Sor

10. mai Studieledersamling Funkis, Oslo

1. juni Frambukonferansen: Sjelden kommunikasjon — a forsta og bli forstatt

16. juni Sjeldent-nettverket, FFO, Webinar

17. okt FFO Oslo ledermgte

9. nov Innspillsm@te om nasjonal livskvalitetsstrategi

18.-19. nov FFO-konferansen

29. nov Frambu brukerforum (digitalt)

7. des Frambu regionale fagkurs pa Ahus - Fragilt X syndrom og atferd som utfordrer.
Regionskontakt John Berg-Jensen er valt inn som varamedlem fra brukergruppene i Frambu-
styret og ble gjenvalgt fram til 31. desember 2023.

Deltakelse i de ulike fora er positivt med tanke pa a gke kompetansen og adressere behovene
knyttet til Fragilt X-syndrom til de ulike instansene.
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Foreningen for Fragilt X var en av 33 pameldte organisasjoner som kom med innspill til
livskvalitetsstrategien til Helsedirektoratet.

Derfor er vi glade for at dere er her i dag! prmrrers

Women and Children

33 pameldte organisasjoner P

Kreftforeningen

Norske Kvinners Sanitetsforening § Stiftelsen RKF Sunnaasstiftelsen | |
: - I:I Kia Norge — Kristens
kulturelt arbeid
Friluftsradenes landsforbund | Tverrkulturell Pensjonistforbundet |\ - iluftsliv :l
helseinfo
Foreningen for Fragilt X-syndrom I0GT Naturvernforbundet
Kulturalliansen

Norges Parkinsonforbund PitStop Norge AS
Herselhemmedes
: Folkeli landsforbund
Samarbeidsfora for Stiftelsen mangfold i arbeidslivet
Norsk-Tigrayanere

Livsglede for eldre
Den Norske Det hvite band @nsketransporten

Turistforening

epresentanter for arbeidet med strategien fra Helse- og omsorgsdepartementet,
Statistisk sentralbyra, Folkehelseinstituttet og Helsedirektoratet ‘

Helsedirektoratet

Foreningen har blitt invitert til 3 delta i et samarbeid med Velferdsetaten Oslo i arbeidet med a
gjennomfgre kvalitetsgjennomgangen i kommunens samlokaliserte boliger for mennesker med
utviklingshemming. Styreleder har takket ja til & delta. Det fgrste mgte ble avholdt september 2023
neste samarbeidsmgte blir i 2024.

«Velferdsetaten har fdtt oppdrag fra Byrddsavdelingen for helse, eldre og innbyggertjenester om a
gjennomfgre kvalitetsgjennomgang i kommunens samlokaliserte boliger for mennesker med
utviklingshemming.

Oppdraget er en oppfalging av Kommunerevisjonens undersgkelse 15/2017, Tjenester til beboere i
samlokaliserte boliger og vedtak, om en bredere tilnaerming og undersgkelse av kvaliteten og
oppfalgingen i disse boligene.

Oppdraget innebaerer dermed en kvalitetsgiennomgang hvor alle bydelene vil bli involvert, og
begrenser seg til G omfatte tjenester til brukere med vedtak om praktisk bistand og oppleering i
hjemmet.

Formdlet med oppdraget er d styrke oversikt og oppfalging av tjenester i boliger for mennesker med
utviklingshemming i Oslo.

Velferdsetaten er bedt om G undersgke hvordan bydelene sikrer at forskrift om ledelse og
kvalitetsforbedring falges. Dette innebaerer krav om at bydelens ledelse giennom systematisk styring
og kontroll skal sikre at aktiviteter og tjenester utgves i samsvar med brukernes behov, og de krav
som stilles i gjeldende rett.»
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Skandinavisk, Europeisk og Internasjonalt samarbeid
10.10 Awareness day

Bildet under er et skjermbilde fra filmsnutten som ble laget fra var forening til «International Fragile
X Awareness Day 2023».

Vi har et godt samarbeid med den danske foreningen, og det er en tradisjon at Norge og Danmark
besgker hverandres familiehelger i juni og september. Frax Norge ved styremedlem Linda Berger
deltok pa familiesamlingen som var siste helgen i september 2023.

Foreningen er medlem av FraXl (Fragile X International). FraXl har arsmgte i november hvert ar og i
2023 var mgtet i Belgia. Her var vi representert. | tillegg holder FraXl flere medlemsmgter digitalt.
Hgsten 2023 fortalte Frax organisasjonene i Australia og India hvordan de jobbet for a spre
informasjon om Fragilt x-syndrom.
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Forskning og utvikling

Foreningen har i sitt virke og formal ikke egenaktivitet innen forskning og utvikling, og har ikke hatt

kostnader for dette i 2023.

Revisor

Inter Revisor AS har revidert regnskapet, egen revisjonsberetning

Regnskap
Totale inntekter i 2023 utgjorde kr 1 326 505,-

Av dette var innbetalt medlemskontingent kr 40 900,-

Sum eiendeler ved utgangen av 2023 var kr 1 250 037,- av dette var kr 1 077 373,- fri egenkapital.

Regnskapet viser et overskudd pa kr 191 146,-.

Oslo, 31.05.2024

Bente Greaker Ann-Magritt Hagerud

Leder Styremedlem

Camilla Lund Gulbrandsen

Styremedlem
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                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2024-05-31T13:02:07.854+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom.pdf
                     7GcJ2jWVrCDK7WJfIPItAmS1xjoBRSN8J4+QS0lrOA4=
                     SHA-256
                
            
             
                 2024-05-31T13:02:09.263+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2024-05-31T13:02:34.576+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
                
            
        
    
 
 
 
 
 
 
 

 
 zMPEop64jzrlQwpKUqarxJHmxHU7umbtYZrdBUP7eXQ=

 
 
 

 
 EtthFCemNf6sVKAyz90lN5TdSNOBZ9dtKsD1oWuV48Y=


 
h4tuUbXnvuHtsWXHzCZK+KJCt1SlMH9G0NbXXT2hTUOyz3Rni9Ath2Or9kwKgz0Ow9VpQobFlEGi

tIYSZEsVeFTaHCko7+BCBJlrTtlxsMXXHYR04v+ly/glQ/oSy9AARkN1s0Ow3ttGHpnw4Ogg7HDf

o+63EmtVdFH/MuyGKiuU5C0WYKo0Qbj8b3Q3nJ5pPHkJSXXMEJGBukA7kfSQHvl0dzzD0NMhRGRU

8LDr+iytVVx4Wgok+O3fS9q8XZ9OGy5sDXWaBNmH/XZpotc/0z+sQwCvpt7FVQeVWHt20A1ZCBwX

xiQgpRzi9UvOky0NM7rdiA8rPFSansjncgaZwn2bDs+8lnFstV3i9Ztqcp1NNdRmCph5w4ina3Jy

xHngeXIpPMLcdoH2AiS+uAHxKzd5FESaJpS+aPDHC5JgW68MONysH6GAEFlYUKwbHlCbDahRbi9u

R0J4eHZweuFRYH4/4RkOJq79ISi3fwGkENJtaswE/Y85aK9p9dCLy1bB

 
 
 
MIIGJTCCBA2gAwIBAgIKLGFDyfE7zOOEkjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBoMQswCQYDVQQGEwJOTzEY

MBYGA1UEYQwPTlRSTk8tOTgzMTYzMzI3MRMwEQYDVQQKDApCdXlwYXNzIEFTMSowKAYDVQQDDCFC

dXlwYXNzIENsYXNzIDMgQ0EgRzIgU1QgQnVzaW5lc3MwHhcNMjMwMzIzMTIyMjUwWhcNMjYwMzIz

MjI1OTAwWjBiMQswCQYDVQQGEwJOTzEUMBIGA1UECgwLU0lHTklDQVQgQVMxDTALBgNVBAsMBEVV

MDExFDASBgNVBAMMC1NJR05JQ0FUIEFTMRgwFgYDVQRhDA9OVFJOTy05ODk1ODQwMjIwggGiMA0G

CSqGSIb3DQEBAQUAA4IBjwAwggGKAoIBgQDT+e2ytl/lLJsYOJp6OgRWzxSeWWyEgtIn6IOHVlPD

H+Km8G1EZhijANKC/TzvwccewlU8ZjhYvDbRWjj14RbuKMgKpDyBE+GBOIOfVnlN09niEEBklqBK

aBVKMW+zcNP9KJgDBwWi8j0y+YrgQhBlwuwZBPluYvVmQXd1CXCl4rsPYw5yG5gHutoozFC87wQY

aNhp26fl/tgtWfaX+PO+wHULN/qaNe7m7r5SSaPNvikPQpplA+EU2W2tGoYiCzWgRlvNjSJK/ZXD

Mqi3dbB4TG0lgeQYoopHOCU1etwxEbX8LRAoXHSyMiq7vmSeM2uxpuE/X4oEMKhdp691JrFy5Z/z

jUNtN6hCEjQVyv0cmTDwiNWwZHW6DDUn73MB8pMd+olTn69aX5N3NgxdkQ0N5wC+/L+coXikqet0

DKS+36p2/ZINZbirWhsbU+Q24oWd5NJQmkpGNovmtBLrvpnpVEkC6kj/+9WC6AVUXDW/sTTSOCWv

iq2ma3e5QcT7YWECAwEAAaOCAVUwggFRMAkGA1UdEwQCMAAwHwYDVR0jBBgwFoAUgUWcKZVmODft

O1ROjjLlliF51WQwHQYDVR0OBBYEFCNLqumKRlltPhDr5kfkDjTl+jcCMA4GA1UdDwEB/wQEAwIG

QDAfBgNVHSAEGDAWMAoGCGCEQgEaAQMCMAgGBgQAj3oBATA7BgNVHR8ENDAyMDCgLqAshipodHRw

Oi8vY3JsLmJ1eXBhc3NjYS5jb20vQlBDbDNDYUcyU1RCUy5jcmwwbwYIKwYBBQUHAQEEYzBhMCcG

CCsGAQUFBzABhhtodHRwOi8vb2NzcGJzLmJ1eXBhc3NjYS5jb20wNgYIKwYBBQUHMAKGKmh0dHA6

Ly9jcnQuYnV5cGFzc2NhLmNvbS9CUENsM0NhRzJTVEJTLmNlcjAlBggrBgEFBQcBAwQZMBcwFQYI

KwYBBQUHCwIwCQYHBACL7EkBAjANBgkqhkiG9w0BAQsFAAOCAgEA03rR/QRAXLiXmnUSU1agOREv

zrt9cv6Qv19nevwULAyRIm3OdhsENbfvBI5KIEMShPLAK5csSGo1AhT3I8MhNQ29IQb1SaGfsmlL

MEsywmGq63bGZlwljK1rc3ZFCIsJjzdUV16x3CYYxNm7pkIgMcl9Fv5ayfiwtm1pBb3KUEaOs4rp

nEd0L2q24eUjhLQjjExSLHPtQvsi09bzvUjD+0yyz+8nnBRyH6axk3Brcn2Ng4nKJ+Do/1La/dpw

YisJM+aVHD2tdIld+Opr0wOKX3tYSpRNQ3VfehN7U0oiQpTsdv4vkI63jj3q5q0M3tg7r+b7XKkN

LXsE/bqCAEZ3f9SYiimO6Sm56BnNm2Xzi7ACqcgh086/6kS1YC5eojYl9unrngWexwPG4uxZpjJi

BY4UpP15Os0vxMAQqHWLhfm+MObySEGd/+UwssM7XAVOsrcSP3MrB7AKaLRafrXbUrww/x80/Lrq

Y5Dg6RCiJlpPNl9TNOGvkubMEWaIjuWtiF1ONguymDXG6iHt/nvS/fIu/D1fKt//48gPB+fGJiPo

vCNmVASrHCR5nbJXvvvqfexHLKcpUo+ND0pYuLeE8e4K59JRXKAv/o2cFkJwEgKZEGNb5KdEhFW7

eRxUFMt/WBMkDH/zmzRtBCNd8GIo4ZC7EgqmapICD+/unjssq0Y=



     2024-05-31T13:02:34.749+02:00     aIMzaloRUky954rW4rY/GSsm8poYA//XgAIP+hTGDmo=  cn=Buypass Class 3 CA G2 ST Business,o=Buypass AS,2.5.4.97=NTRNO-983163327,c=NO 209578344121924218750098    ReBYMc3awfK5bcjKVGIINMh2Sen/07Jtfa0q0H+AcjI=  cn=Buypass Class 3 Root CA G2 ST,o=Buypass AS,2.5.4.97=NTRNO-983163327,c=NO 1015416679773832303832456    +MFsa0/UXLBnLhZYK4gF8cr9DEjYZvTtiVsw41Kp+qY=  cn=Buypass Class 3 Root CA G2 ST,o=Buypass AS,2.5.4.97=NTRNO-983163327,c=NO 957802745516833431383684   text/xml    MIIGezCCBGOgAwIBAgILANcF2TfqKJjzbYgwDQYJKoZIhvcNAQENBQAwZDELMAkGA1UEBhMCTk8x MIIFtjCCA56gAwIBAgILAMrSl0OXH9IoboQwDQYJKoZIhvcNAQENBQAwZDELMAkGA1UEBhMCTk8x   MIIHLwoBAKCCBygwggckBgkrBgEFBQcwAQEEggcVMIIHETCB/aFYMFYxCzAJBgNVBAYTAk5PMRMw 
     
         
             Lund, Camilla Rydin
             9578-5998-4-1649607
             NO
             1990-12-10
             1990-12-10
        
         
             application/pdf
             Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom.pdf
             7GcJ2jWVrCDK7WJfIPItAmS1xjoBRSN8J4+QS0lrOA4=
        
         
             Signicat Sign
             XML Signature
             2024-05-31T13:02:10.994+02:00
        
    
     urn:signicat:signaturepolicy:authbased-ltv:2.2
     
         
         BANKID
         
             Jeg har lest og forstått Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom.pdf, og signerer det herved.
        
    
     
         
             
             
             
             
             nbid-nossn-sign
             3
             posten-signering
        
         
             
             
             
        
         
             3860c888-07e4-410f-81a0-5a8ee87f8f2d;987654321;2024-05-31T12:52:07.970421872;d499d088-e2e8-41ac-b508-304d3cae6fa6;title=Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom
        
    
     
         
             
                 2024-05-31T13:01:24.732+02:00
                 started-signature-session
                 
                     81.191.44.225
                     Mozilla/5.0 (iPhone; CPU iPhone OS 17_5_1 like Mac OS X) AppleWebKit/605.1.15 (KHTML, like Gecko) Version/17.5 Mobile/15E148 Safari/604.1
                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2024-05-31T13:01:24.996+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom.pdf
                     7GcJ2jWVrCDK7WJfIPItAmS1xjoBRSN8J4+QS0lrOA4=
                     SHA-256
                
            
             
                 2024-05-31T13:01:27.335+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2024-05-31T13:02:10.994+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
                
            
        
    
 
 
 
 
 
 
 

 
 1i9yUhCzptNOPKT13PQN6pqvoMJ3yHZ/utcPfeTTCDc=

 
 
 

 
 mpd2fslk1HyL05AeVpz/ClP8Fm+RVZuAzoHWQ4mQD7c=


 
RGpc9q8+acBiURqQzVzAadyRLAGij3HdRwvkOWKwMg7DZRLq956us1m1bDFR7z9Jw5KFd7Y2q+fo

ZdMrnmgcmoYNWEW/kizz1GrWVT7rwyvpMoX9NE8Yb/5OPdT3XGS0nxnM//5grvDeIWx5HTxrg/Jo

LwdM2Yvl41FMpybCSLOny5CixQ8Qx06ykEV3LWn4zWh/0oUkiJg2juxxobxX0tPeFNtGHjRpPLMd

iwR6ZjpDoVp+QHGErFMI7LLlJ4bxEHyHK1Cm1RI6qJZBIz85/MaP05at4TPhfkGTSouITzJR8msM

7nLwL4UmxD48QzB6ZQA/LMhKV4u4NP3nX9IWgXZpeP1Ye72W0PFurPLDxKB8J4kVTu4Zlpg13TRm

C5dcUTTxcBr2RknkQghdxbZCBMtKd5KXFol2UtjCvCU9UIIE3jZqjkejxDIQErT0GgFcnpV8jrOi

6oy09Ux0i73CRj5uoxsZePoQU4JI+biE5QraQzKO1pnoDKmZnB6MKrwm

 
 
 
MIIGJTCCBA2gAwIBAgIKLGFDyfE7zOOEkjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBoMQswCQYDVQQGEwJOTzEY

MBYGA1UEYQwPTlRSTk8tOTgzMTYzMzI3MRMwEQYDVQQKDApCdXlwYXNzIEFTMSowKAYDVQQDDCFC

dXlwYXNzIENsYXNzIDMgQ0EgRzIgU1QgQnVzaW5lc3MwHhcNMjMwMzIzMTIyMjUwWhcNMjYwMzIz

MjI1OTAwWjBiMQswCQYDVQQGEwJOTzEUMBIGA1UECgwLU0lHTklDQVQgQVMxDTALBgNVBAsMBEVV

MDExFDASBgNVBAMMC1NJR05JQ0FUIEFTMRgwFgYDVQRhDA9OVFJOTy05ODk1ODQwMjIwggGiMA0G

CSqGSIb3DQEBAQUAA4IBjwAwggGKAoIBgQDT+e2ytl/lLJsYOJp6OgRWzxSeWWyEgtIn6IOHVlPD

H+Km8G1EZhijANKC/TzvwccewlU8ZjhYvDbRWjj14RbuKMgKpDyBE+GBOIOfVnlN09niEEBklqBK

aBVKMW+zcNP9KJgDBwWi8j0y+YrgQhBlwuwZBPluYvVmQXd1CXCl4rsPYw5yG5gHutoozFC87wQY

aNhp26fl/tgtWfaX+PO+wHULN/qaNe7m7r5SSaPNvikPQpplA+EU2W2tGoYiCzWgRlvNjSJK/ZXD

Mqi3dbB4TG0lgeQYoopHOCU1etwxEbX8LRAoXHSyMiq7vmSeM2uxpuE/X4oEMKhdp691JrFy5Z/z

jUNtN6hCEjQVyv0cmTDwiNWwZHW6DDUn73MB8pMd+olTn69aX5N3NgxdkQ0N5wC+/L+coXikqet0

DKS+36p2/ZINZbirWhsbU+Q24oWd5NJQmkpGNovmtBLrvpnpVEkC6kj/+9WC6AVUXDW/sTTSOCWv

iq2ma3e5QcT7YWECAwEAAaOCAVUwggFRMAkGA1UdEwQCMAAwHwYDVR0jBBgwFoAUgUWcKZVmODft

O1ROjjLlliF51WQwHQYDVR0OBBYEFCNLqumKRlltPhDr5kfkDjTl+jcCMA4GA1UdDwEB/wQEAwIG

QDAfBgNVHSAEGDAWMAoGCGCEQgEaAQMCMAgGBgQAj3oBATA7BgNVHR8ENDAyMDCgLqAshipodHRw

Oi8vY3JsLmJ1eXBhc3NjYS5jb20vQlBDbDNDYUcyU1RCUy5jcmwwbwYIKwYBBQUHAQEEYzBhMCcG

CCsGAQUFBzABhhtodHRwOi8vb2NzcGJzLmJ1eXBhc3NjYS5jb20wNgYIKwYBBQUHMAKGKmh0dHA6

Ly9jcnQuYnV5cGFzc2NhLmNvbS9CUENsM0NhRzJTVEJTLmNlcjAlBggrBgEFBQcBAwQZMBcwFQYI

KwYBBQUHCwIwCQYHBACL7EkBAjANBgkqhkiG9w0BAQsFAAOCAgEA03rR/QRAXLiXmnUSU1agOREv

zrt9cv6Qv19nevwULAyRIm3OdhsENbfvBI5KIEMShPLAK5csSGo1AhT3I8MhNQ29IQb1SaGfsmlL

MEsywmGq63bGZlwljK1rc3ZFCIsJjzdUV16x3CYYxNm7pkIgMcl9Fv5ayfiwtm1pBb3KUEaOs4rp

nEd0L2q24eUjhLQjjExSLHPtQvsi09bzvUjD+0yyz+8nnBRyH6axk3Brcn2Ng4nKJ+Do/1La/dpw

YisJM+aVHD2tdIld+Opr0wOKX3tYSpRNQ3VfehN7U0oiQpTsdv4vkI63jj3q5q0M3tg7r+b7XKkN

LXsE/bqCAEZ3f9SYiimO6Sm56BnNm2Xzi7ACqcgh086/6kS1YC5eojYl9unrngWexwPG4uxZpjJi

BY4UpP15Os0vxMAQqHWLhfm+MObySEGd/+UwssM7XAVOsrcSP3MrB7AKaLRafrXbUrww/x80/Lrq

Y5Dg6RCiJlpPNl9TNOGvkubMEWaIjuWtiF1ONguymDXG6iHt/nvS/fIu/D1fKt//48gPB+fGJiPo

vCNmVASrHCR5nbJXvvvqfexHLKcpUo+ND0pYuLeE8e4K59JRXKAv/o2cFkJwEgKZEGNb5KdEhFW7

eRxUFMt/WBMkDH/zmzRtBCNd8GIo4ZC7EgqmapICD+/unjssq0Y=



     2024-05-31T13:02:11.172+02:00     aIMzaloRUky954rW4rY/GSsm8poYA//XgAIP+hTGDmo=  cn=Buypass Class 3 CA G2 ST Business,o=Buypass AS,2.5.4.97=NTRNO-983163327,c=NO 209578344121924218750098    ReBYMc3awfK5bcjKVGIINMh2Sen/07Jtfa0q0H+AcjI=  cn=Buypass Class 3 Root CA G2 ST,o=Buypass AS,2.5.4.97=NTRNO-983163327,c=NO 1015416679773832303832456    +MFsa0/UXLBnLhZYK4gF8cr9DEjYZvTtiVsw41Kp+qY=  cn=Buypass Class 3 Root CA G2 ST,o=Buypass AS,2.5.4.97=NTRNO-983163327,c=NO 957802745516833431383684   text/xml    MIIGezCCBGOgAwIBAgILANcF2TfqKJjzbYgwDQYJKoZIhvcNAQENBQAwZDELMAkGA1UEBhMCTk8x MIIFtjCCA56gAwIBAgILAMrSl0OXH9IoboQwDQYJKoZIhvcNAQENBQAwZDELMAkGA1UEBhMCTk8x   MIIHLwoBAKCCBygwggckBgkrBgEFBQcwAQEEggcVMIIHETCB/aFYMFYxCzAJBgNVBAYTAk5PMRMw 
     
         
             Berger, Linda Aas
             9578-5995-4-1318889
             NO
             1974-10-10
             1974-10-10
        
         
             application/pdf
             Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom.pdf
             7GcJ2jWVrCDK7WJfIPItAmS1xjoBRSN8J4+QS0lrOA4=
        
         
             Signicat Sign
             XML Signature
             2024-05-31T12:58:10.247+02:00
        
    
     urn:signicat:signaturepolicy:authbased-ltv:2.2
     
         
         BANKID
         
             Jeg har lest og forstått Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom.pdf, og signerer det herved.
        
    
     
         
             
             
             
             
             nbid-nossn-sign
             3
             posten-signering
        
         
             
             
             
        
         
             3860c888-07e4-410f-81a0-5a8ee87f8f2d;987654321;2024-05-31T12:52:07.970421872;d499d088-e2e8-41ac-b508-304d3cae6fa6;title=Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom
        
    
     
         
             
                 2024-05-31T12:57:08.294+02:00
                 started-signature-session
                 
                     46.9.160.8
                     Mozilla/5.0 (Linux; Android 10; K) AppleWebKit/537.36 (KHTML, like Gecko) SamsungBrowser/25.0 Chrome/121.0.0.0 Mobile Safari/537.36
                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2024-05-31T12:57:08.666+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Årsberetning 2023 - Foreningen for Fragilt X-Syndrom.pdf
                     7GcJ2jWVrCDK7WJfIPItAmS1xjoBRSN8J4+QS0lrOA4=
                     SHA-256
                
            
             
                 2024-05-31T12:57:37.221+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
             
                 2024-05-31T12:57:37.243+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2024-05-31T12:58:10.247+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
                
            
        
    
 
 
 
 
 
 
 

 
 goyuTO+PrzaEG2qD/0OnwOLFql3pX0fE3HdsUqvMpz8=

 
 
 

 
 TQFSXdBlLSNJX30PF8Kmo3iVeEOvTqfhT7moluULp5w=


 
ufpVAE+qtG8euz+5RthIGesP5xko7wnrGVU0u5LSujWjYxJ8KYhvKlPf3zuXtix0nYwselvCkAGG

52nktDrInGhHBM1PYHEIRpy+Mm+QQebLwnLQMpZ/JwUAWczlb6MwBjPXsITholiU/y5QXKUTNqde

wJl7dIwZRpnVu8LS91KZFmqQxK3ioZ4nOyM9Q8r4D4bHUb4cH6a7HwNAKmItDe35+rOHIRf9iPR4

o3j1ZOCHWkQNxqIhO7g1E7OpR3G49olZaOORhEkNdfPSrgMey+I3VLXpeNI1MD/7290UqR3RJsln

Q/192fNEuRA8ZYi/qeZ3OBQZ9hZba/9QY7ae7yDsFxPpF2pxSPno0jAUYfKRTv92Cli/IJ3g9ZnP

+vGsLHQoPwCN4CWzxQnlB8HZZoRlJkrz/wTn5qQYLvKa7AoS/+Tgqk9f2N5l1Wfyd9DoiKQw3h8P

mEPYOoN7GcY5XGLI3feCvKdWCX+0VY4TlWojKD/iePCKY+wEImcTWsHI

 
 
 
MIIGJTCCBA2gAwIBAgIKLGFDyfE7zOOEkjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBoMQswCQYDVQQGEwJOTzEY

MBYGA1UEYQwPTlRSTk8tOTgzMTYzMzI3MRMwEQYDVQQKDApCdXlwYXNzIEFTMSowKAYDVQQDDCFC

dXlwYXNzIENsYXNzIDMgQ0EgRzIgU1QgQnVzaW5lc3MwHhcNMjMwMzIzMTIyMjUwWhcNMjYwMzIz

MjI1OTAwWjBiMQswCQYDVQQGEwJOTzEUMBIGA1UECgwLU0lHTklDQVQgQVMxDTALBgNVBAsMBEVV

MDExFDASBgNVBAMMC1NJR05JQ0FUIEFTMRgwFgYDVQRhDA9OVFJOTy05ODk1ODQwMjIwggGiMA0G

CSqGSIb3DQEBAQUAA4IBjwAwggGKAoIBgQDT+e2ytl/lLJsYOJp6OgRWzxSeWWyEgtIn6IOHVlPD

H+Km8G1EZhijANKC/TzvwccewlU8ZjhYvDbRWjj14RbuKMgKpDyBE+GBOIOfVnlN09niEEBklqBK

aBVKMW+zcNP9KJgDBwWi8j0y+YrgQhBlwuwZBPluYvVmQXd1CXCl4rsPYw5yG5gHutoozFC87wQY

aNhp26fl/tgtWfaX+PO+wHULN/qaNe7m7r5SSaPNvikPQpplA+EU2W2tGoYiCzWgRlvNjSJK/ZXD

Mqi3dbB4TG0lgeQYoopHOCU1etwxEbX8LRAoXHSyMiq7vmSeM2uxpuE/X4oEMKhdp691JrFy5Z/z

jUNtN6hCEjQVyv0cmTDwiNWwZHW6DDUn73MB8pMd+olTn69aX5N3NgxdkQ0N5wC+/L+coXikqet0

DKS+36p2/ZINZbirWhsbU+Q24oWd5NJQmkpGNovmtBLrvpnpVEkC6kj/+9WC6AVUXDW/sTTSOCWv
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Denne arsberetningen gjelder for perioden 01.01.2024 - 31.12.2024

Styret

Siden forrige arsmgte har styret bestatt av fglgende personer:

Konstituering av nytt styre etter arsmgte ble ufgrt 16.06.2023

e Bente Greaker - Styreleder 1 ar

e Linda Berger - Styremedlem 2 ar
e Camilla Lund Guldbrandsen - Styremedlem 2 ar
e Ann Magritt Hagerud - Styremedlem 2 ar
e Benedicte Eriksen - Varamedlem 2 ar
e Kristoffer Femoen - Varamedlem 2 ar

| tillegg har Stale Gangeskar bistatt styret som kasserer og regnskapsfarer. Elisabeth Stang Hotvedt
er FraXI| kontakt og har hgsten 2023 mgtt pd begynnelsen av styremgtene for a oppdatere styret pa

FraXI sitt arbeid.
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Styrearbeid

Styret har hatt totalt 5 styremgter hvor av 1 var et fysisk mgte i 2023, samt dialog via mail, tIf og
Messenger.

Styrets hovedarbeid har vaert planlegging av foreningens aktiviteter og informasjonsarbeid. Det ble
spkt om driftsmidler og tilskudd, oppfglging av drift og innrapporteringer. Foreningen hadde ikke
noen ansatt f@rste halvaret av 2023, fgrst fra 15. september ble det ansatt en
Organisasjonskonsulent pa 20% stilling. Styreleder tok seg av opplaring av den nyansatt.

Noen av oppgavene som styret har administrert inkluderer medlemsregisteret, dokumentasjon,
spknadsskriving, rapportering og planlegging av aktiviteter. Styret har aktivt delt informasjon om
Fragilt X-syndrom til nye medlemmer, familier og fagpersoner. Styret har deltatt i ulike utvalg og verv
der foreningens interesser blir ivaretatt.

Regionkontaktene har bidratt aktivt ved & jobbe med informasjon om Fragilt X-syndrom rettet mot
nye medlemmer og familier.

10.-12. oktober hadde styret styresamling pa Thon Hotel Opera. Dette var to produktive og effektive
dager der vi fikk laget en kortsiktig og langsiktig strategi som styret i sin helhet er enige i. Vi fikk ogsa
startet pa en handlingsplan om hva som ma gjgre per uke/mnd.

Satsningsomradene for styret ble vurdert a vaere tredelt med fokus pa; kommunikasjon, aktiviteter
og interessepolitisk arbeid. Disse tre omradene bygger opp under var baerebjelke som er at vi er til og
skal jobbe for alle medlemmene i foreningen.

Da styresamlingen ble avholdt i november betyr det i praksis at de fleste av de nye tiltakene som ble
besluttet fgrst vil synes for medlemmene i 2024, 2025 og lengre frem.
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Strategihuset som styret enes om, er presentert i sin helhet her:

Love r/regler/direktiver

@
=
@
o o
>0
8
m

Kommunikasjon

Vi skal sgrge for at vare Vi skal bidra til, drive og st@tte o i p e
medlemmer og relevante aktgrer hensiktsmessige aktiviteter for vare er;“:ir;i:;;:::;fg?srzfa fz::r:i: :ng:
far god informasjon og tilgang pa brukergrupper for 2 bygge nettverk, ; g

) ; ] . ' interesser, bevisstgjgre myndigheter
relevant informasjon. relasjoner og tilhgrighet. og allmenheten

ambisjon

Medlemsinformasjon Bzerertur
Synlighet - Snapchat Eidene
Kommunikasjonsplan Abra havn

E u
Sjeldendagen

Fragilt
Sommerleir Norge el

- Bachelor oppgave Sommerleir Utland
- Facebook Digitale mgter
- Nettside Regionsamlinger allmennheten
- Instagram (2025)

Informasjon til myndigheter og
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Informasjonsarbeid, nett og sosiale medier

Strategihuset inkluderer omradet kommunikasjon og styret skal se til at vare medlemmer og
relevante aktgrer far god informasjon og tilgang pa relevant informasjon.

Foreningen jobber stadig med oppdatering og forbedring av nettsiden frax.no. Nettsiden har
informasjon om Fragilt X-Syndrom og lenker til andre informasjonskilder. Det finnes
kontaktinformasjon til styret og regionkontakter, i tillegg til informasjon om aktiviteter som blir
arrangert gjennom aret av foreningen.

Webinar
Foreningen delte FFO sitt webinar om Tvang mot barn i helsevesenet.

Facebook
| skrivende stund av arsmeldingen hadde vi totalt 241 fglgere pa Facebooksiden til foreningen.

Foreningen har ogsa en privat Facebook gruppe for medlemmer, med totalt 329 medlemmer hvor
man kan dele erfaringer, diskutere og stille spgrsmal. Adgang til Facebook gruppen administreres av
foreningens egen administrator. Den lukkede Facebook gruppen brukes til & informere om ulike
aktiviteter og kurs. Invitasjonene til samlinger og kurs blir ogsa sendt via e-post.

Snapchat

Som en del av formalet til foreningen med a spre kunnskap om Fragilt X-Syndrom, er to av vare
medlemmer gjeste snappere hos Leavemammaen og Epilepsiforbundet. Her nar vi ut til bade
fagpersoner og pargrende som er en viktig kanal for @ kunne spre kunnskap.

Det at vi er synlige her, har medfgrt at foreningen har fatt kontakt med nye familier som nylig har fatt
diagnosen.
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Aktiviteter / Turer

Familiesamling pa Eidene
2-4. juni

Foreningen arrangerte sin arlige familiesamling pa Eidene utenfor Tjgme. Det deltok rundt 98
personer, inkludert noen nye familier. Et nytt tillegg var innfgringen av en fadderordning, som hadde
som mal a gi ekstra stgtte til de nye familiene. Under familiehelgen hadde foreningen forelesere fra
Frambu og Psykolog Jeanette Rgseth om Livssorg.

Det var ogsa erfaringsutveksling mellom besteforeldre ble arrangert i Igpet av helgen.

Familietur Kristiansand Dyrepark

1-3. september

Foreningen arrangerte ogsa i ar familietur til Abra Havn og Dyreparken i Kristiansand. Totalt deltok 34
personer, fordelt pa 10 familier, noen nye familier deltok. Dette er tredje aret turen ble arrangert,
som har blitt en populeer og viktig tur blant medlemmene.

Turen ble tilpasset for a inkludere alle med Fragilt X, og samholdet som oppstar pa en slik tur er
utrolig viktig for inkludering og samhgrighet. Siden turen er arrangert utenfor sesongen, var det rolig
i parken, noe som passet godt for gruppen som ikke er sa glad i store folkemengder.

Rombookingen ble gjort sa naer Abra Havn-plassen som mulig, slik at de som fglte at det ble for mye,
kunne delta pa showet med Langemann og hans gjeng ved a sta i vinduet eller dgren og oppleve det
med passende avstand. Noe som gir dem en fglelse av inkludering og mestring pa avstand, men
likevel sammen. Pa sgndagen ble det arrangert en privat morgenvandring med to dyrepassere fgr
parken apnet. Der kunne vi ga i vart eget tempo og fikk oppleve dyrene pa nzert hold, noe som ga en
fglelse av mestring for alle.
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Sommerleir — Gerani p3 Kreta
16-23. september

I ar gikk turen til Gerani pa Kreta og det lille familiedrevne hotellet Creta Sun. Det blir avreise fra
bade Trondheim, Bergen, Tromsg og Oslo. Det var totalt 26 medlemmer som dro pa leiren Turen ble
organisert av regionkontaktene Ashild Matre Tunge og Anita Gangesaker, som ogsa fungerte som
turledere.

Deltakerne har gitt positive tilbakemeldinger om det nye stedet og programmet som inkluderte ulike
erfaringsutveksling i grupper, treningsgkter og utflukter. Reisen i september ga fordelen av ferre
turister, noe som skapte en mer avslappet atmosfaere. Det var positivt at turen ble gjiennomfgrt
utenfor hgysesongen, da de hgye temperaturene i august er utfordrende for deltakerne.

Likepersonsarbeid

Det ble avholdt Regionskontakt samling i Oslo 3-5. februar. Det faglige innholdet var sentrert rundt
Livssorg og oppleering i likepersonsarbeid fra Funkis.

Ved utgangen av 2023 har vi hatt 12 likepersoner og det ble gjennomfgrt 60 likepersonsaktiviteter
dette aret.

Gave

Foreningen har mottatt en minnegave etter bortgangen til Lena Sundhagen. Lena var szrlig engasjert
i foreningen de fgrste arene, hvor hun blant annet fgrte regnskapet for oss. Hennes dedikasjon og
innsats la et viktig grunnlag for foreningens gkonomiske struktur.

Vi er dypt takknemlige for minnegaven og vil sgrge for at den brukes til formal som reflekterer Lenas
engasjement og verdier. Styret var representert i begravelsen. Hennes minne vil leve videre i
foreningens arbeid

Foreningen mottok en penge gave pa 20 000 kroner fra Sand skole. De gnsket at midlene skulle ga til
Kvalgya videregaende skole, da de har en elev som gikk pa Sand skole tidligere med Fragilt X-
Syndrom. Vi donerte derfor pengene til skolen og sendte ogsa opp noen t-skjorter som en ekstra
gest.

Medlemmer

Foreningen har pr 31.12.2023, 405 registrerte betalende medlemmer. Fra aret fgr er dette en gkning
pa 29 nye medlemmer.

2071 2018 2019 2020 2021 2022 2023
329 412 423 430 372 401 405
Medlemsoppfelging

Foreningen bruker medlemssystemet RegWeb til registrering og utsending av medlemskontingenten
til alle vare medlemmer. Siden det ikke har vaert noen ansatt har styreleder, Bente Greaker hatt
oppfelgingen av medlemslistene.

Medlemssystemet er ikke optimalt, og styret har i 2023 pabegynt arbeidet med a finne alternativ.
Dette arbeidet er ikke avsluttet i 2023.
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Samarbeid med andre organisasjoner

FRAX ser viktigheten av samarbeid med andre organisasjoner, og er ogsa medlem i flere
paraplyorganisasjoner. FRAX har medlemskap i fglgende organisasjoner:

e Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)- (https://ffo.no/organisasjonen/
e Studieforbundet Funkis - https://www.funkis.no/om-funkis/
® Frambu - https://frambu.no/om-oss/

Interessepolitisk arbeid — 2023
Styret har deltatt pa fglgende arrangementer:

28. feb Sjeldendagen - “Helhetlige tjenester for gode liv”.

3. feb UNG Sor

10. mai Studieledersamling Funkis, Oslo

1. juni Frambukonferansen: Sjelden kommunikasjon — a forsta og bli forstatt

16. juni Sjeldent-nettverket, FFO, Webinar

17. okt FFO Oslo ledermgte

9. nov Innspillsmgte om nasjonal livskvalitetsstrategi

18.-19. nov FFO-konferansen

29. nov Frambu brukerforum (digitalt)

7. des Frambu regionale fagkurs pa Ahus - Fragilt X syndrom og atferd som utfordrer.
Regionskontakt John Berg-Jensen er valt inn som varamedlem fra brukergruppene i Frambu-
styret og ble gjenvalgt fram til 31. desember 2023.

Deltakelse i de ulike fora er positivt med tanke pa a gke kompetansen og adressere behovene
knyttet til Fragilt X-syndrom til de ulike instansene.
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Foreningen for Fragilt X var en av 33 pameldte organisasjoner som kom med innspill til
livskvalitetsstrategien til Helsedirektoratet.

Derfor er vi glade for at dere er her i dag! prmrrs

Women and Children

33 pameldte organisasjoner Association

Kreftforeningen

Norske Kvinners Sanitetsforening B Stiftelsen RKF Sunnaasstiftelsen | |
I:‘ I:l Kia Norge — Kristens
SSRvinner kulturelt arbeid
Friluftsradenes landsforbund f§ Tverrkulturell Pensjonistforbundet |\ filuftsiiv :l
helseinfo

Foreningen for Fragilt X-syndrom 10GT Naturvernforbundet
Kulturalliansen
Norges Parkinsonforbund PitStop Norge AS

Herselhemmedes
s Folkeli landsforbund
Samarbeidsfora for Stiftelsen mangfold i arbeidslivet
Norsk-Tigrayanere

Livsglede for eldre
Den Norske Det hvite band @nsketransporten

Turistforening

epresentanter for arbeidet med strategien fra Helse- og omsorgsdepartementet,
et Statistisk sentralbyra, Folkehelseinstituttet og Helsedirektoratet ‘

Foreningen har blitt invitert til a delta i et samarbeid med Velferdsetaten Oslo i arbeidet med a
gjennomfgre kvalitetsgjennomgangen i kommunens samlokaliserte boliger for mennesker med
utviklingshemming. Styreleder har takket ja til a delta. Det fgrste mgte ble avholdt september 2023
neste samarbeidsmgte blir i 2024.

«Velferdsetaten har fatt oppdrag fra Byradsavdelingen for helse, eldre og innbyggertjenester om G
gjennomfgre kvalitetsgiennomgang i kommunens samlokaliserte boliger for mennesker med
utviklingshemming.

Oppdraget er en oppfelging av Kommunerevisjonens undersgkelse 15/2017, Tjenester til beboere i
samlokaliserte boliger og vedtak, om en bredere tilnaerming og undersgkelse av kvaliteten og
oppfelgingen i disse boligene.

Oppdraget innebaerer dermed en kvalitetsgjennomgang hvor alle bydelene vil bli involvert, og
begrenser seg til G omfatte tjenester til brukere med vedtak om praktisk bistand og oppleering i
hjemmet.

Formdlet med oppdraget er G styrke oversikt og oppfelging av tjenester i boliger for mennesker med
utviklingshemming i Oslo.

Velferdsetaten er bedt om G undersgke hvordan bydelene sikrer at forskrift om ledelse og
kvalitetsforbedring falges. Dette innebeerer krav om at bydelens ledelse giennom systematisk styring
og kontroll skal sikre at aktiviteter og tjenester utgves i samsvar med brukernes behov, og de krav
som stilles i gjeldende rett.»
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Skandinavisk, Europeisk og Internasjonalt samarbeid
10.10 Awareness day

Bildet under er et skjermbilde fra filmsnutten som ble laget fra var forening til «International Fragile
X Awareness Day 2023».

Vi har et godt samarbeid med den danske foreningen, og det er en tradisjon at Norge og Danmark
besgker hverandres familiehelger i juni og september. Frax Norge ved styremedlem Linda Berger
deltok pa familiesamlingen som var siste helgen i september 2023.

Foreningen er medlem av FraXI| (Fragile X International). FraX! har arsmegte i november hvert ar og i
2023 var mgtet i Belgia. Her var vi representert. | tillegg holder FraXl flere medlemsmgter digitalt.
Hgsten 2023 fortalte Frax organisasjonene i Australia og India hvordan de jobbet for a spre
informasjon om Fragilt x-syndrom.
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Forskning og utvikling
Foreningen har i sitt virke og formal ikke egenaktivitet innen forskning og utvikling, og har ikke hatt
kostnader for dette i 2023.

Revisor
Inter Revisor AS har revidert regnskapet, egen revisjonsberetning

Regnskap
Totale inntekter i 2023 utgjorde kr 1 326 505,-

Av dette var innbetalt medlemskontingent kr 40 900,-

Sum eiendeler ved utgangen av 2023 var kr 1 250 037,- av dette var kr 1 077 373,- fri egenkapital.
Regnskapet viser et overskudd pa kr 191 146,-.

Oslo, 31.05.2024

Bente Greaker Ann-Magritt Hagerud Linda Berger

Leder Styremedlem Styremedlem

Camilla Lund Gulbrandsen

Styremedlem
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