== Brenneysundregistrene

ARSREGNSKAPET FOR REGNSKAPSARET 2024 - GENERELL INFORMASJON

Enheten
Organisasjonsnummer:
Organisasjonsform:
Foretaksnavn:
Forretningsadresse:

Regnskapsar
Arsregnskapets periode:

Konsern
Morselskap i konsern:

Regnskapsr egler
Regler for sma foretak benyttet:

Benyttet ved utarbeidelsen av arsregnskapet til selskapet:

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

Grunnlag for avgivelse
Ar 2024: Arsregnskapet er elektronisk innlevert

870 430 922

Forening/lag/innretning

FORENINGEN FOR HIERTESYKE BARN
Schweigaards gate 12

0185 0SLO

01.01.2024 - 31.12.2024

Nei

Ja
Regnskapslovens alminnelige regler

PiaM. Bréss
15.04.2025

Ar 2023: Tall er hentet fra elektronisk innlevert &rsregnskap fra 2024

Det er ikke krav til at arsregnskapet m.v. som sendes til Regnskapsregisteret er undertegnet. Kontrollen pa at dette er
utfart ligger hos revisor/enhetens gver ste organ. Skkerheten ivaretas ved at innsender har rolle/rettighet for innsending av
arsregnskapet via Altinn, og ved at det bekreftes at arsregnskapet er fastsatt av kompetent organ.

Branngysundregistrene, 23.05.2025

Brenngysundregistrene

Postadresse: 8910 Branngysund

Telefoner: Opplysningstelefonen 75 00 75 00 Telefaks 75 00 75 05
E-post: firmapost@brreg.no Internett: www.brreg.no
Organisasjonsnummer: 974 760 673
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Resultatregnskap

Belgp i: NOK Note 2024 2023
RESULTATREGNSKAP

Anskaffede midler

Medlemsinntekter 306 300 323 206
Offentlige tilskudd 1 2052744 2061888
Andre tilskudd 1 1944 985 2783747
Sum tilskudd 3997 729 4 845 635
Innsamlede midler, gaver m.v. 2 11 540 057 12178728
Aktiviteter som oppfyller organisasonens formal 269 425 325330
Aktiviteter som skaper inntekt 3 1140 301 1867 550
Opptjenteinntekter fra operagonelle aktiviteter 1409 726 2192 880
Finans- og investeringsinntekter 4 1211536 973 307
Andre inntekter 98 578 97 857
Sum anskaffede midler 18 563 926 20611 613

Forbrukte midler

Kostnader knyttet til anskaffelse av midler 5 4276 442 3709 172
Tilskudd, bevilgninger m.v. til oppfyllelse av org. formél 2124 664 1983 029
Kostnader til aktiviteter som oppfyller formalet 13780770 11838 744
Kostnader knyttet til organisasjonensformal 15905 434 13821773
Administrasjonskostnader 335520 3755 005
Sum forbrukte midler 7 20517 396 21 285950
Ordineert resultat far skattekostnad -1953 470 -674 337
Ordinaart resultat etter skattekostnad -1953 470 -674 337
Arsresultat -1 953 470 -674 337

Tillegg/Reduks on egenkapital

Formalskapital med eksternt palagte restriksjoner 8 704 242 0
Formalskapital med selvpa agte restriksjoner 8 -410 000 420000
Annen formal skapital 8 -2247 711 -1 094 337
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Balanse

Belgp i: NOK Note 2024 2023

EIENDELER

Anleggsmidler

Andredriftsmidler

Andre driftsmidler 9 214 196 453 857

Sum andredriftsmidler 214 196 453 857

Finansielle anleggsmidler

Andre fordringer 10 316 461 312712
Sum finansielle anleggsmidler 316 461 312712
Sum anleggsmidler 530 657 766 569
Fordringer

Kundefordringer 11 246 677 270454
Sum fordringer 246 677 270454
I nvesteringer

Andre finansielle instrumenter 4 5799 544 5 086 867
Sum investeringer 5799 544 5086 867

Bankinnskudd, kontanter og lignende

Bankinnskudd, kontanter og lignende 12 10 734 299 13217 992
Sum bankinnskudd, kontanter og lignende 10 734 299 13217 992
Sum omlgpsmidler 16 780 520 18575 313
SUM EIENDELER 17311177 19341882

FORMALSKAPITAL OG GJELD

Forméalskapital

Formalskapital med eksternt palagte restriks oner
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Balanse

Belgp i: NOK Note 2024 2023
Annen forma skapital med eksternt palagte restriksoner 8 704 242 0
Sum formalskapital med eksternt palagte restriksjoner 704 242 0

Forméalskapital med selvpalagte restriksoner

Annen formal skapital med selvpalagte restriksjoner 8 7 010 000 7 420000
Sum formalskapital med selvpdlagte restriks oner 7 010 000 7 420 000
Annen formal skapital 8 6991 831 9239 542
Sum formalskapital 14706 073 16 659 542
Gjeld

Kortsiktig gjeld

Leverandargjeld 462 052 894 612
Skyldige offentlige avgifter 572 648 543 166
Annen Kortsiktig gjeld 13 1570404 1244 562
Sum kortsiktig gjeld 2605104 2682340
Sum gjeld 2605104 2682340
SUM FORMALSKAPITAL OG GJELD 17311177 19341882
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RSM

RSM Norge AS

Ruselgkkveien 30, 0251 Oslo
Pb 1312 Vika, 0112 Oslo
Org.nr: 982 316 588 MVA

Til &rsmetet | Foreningen for hjertesyke barn
T +47 2311 42 00

F+47 23114201

Uavhengig revisors beretning
WwWw.rsmnorge.no

Konklusjon

Vi har revidert arsregnskapet for Foreningen for hjertesyke barn, som viser et negativt aktivitetsresultat p4 NOK
1 953 469. Arsregnskapet bestar av balanse per 31. desember 2024, aktivitetsregnskap for regnskapsaret
avsluttet per denne datoen og noter til arsregnskapet, herunder et sammendrag av viktige regnskapsprinsipper.

Etter var mening

« oppfyller arsregnskapet gjeldende lovkrav, og

+ gir arsregnskapet et rettvisende bilde av organisasjonens finansielle stilling per 31. desember 2024, og
av dets resultater for regnskapsaret avsluttet per denne datoen i samsvar med regnskapslovens regler
og god regnskapsskikk i Norge.

Grunnlag for konkiusjonen

Vi har gjennomfart revisjonen i samsvar med International Standards on Auditing (ISA-ene). Vare oppgaver og
plikter i henhold til disse standardene er beskrevet nedenfor under Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen
av arsregnskapet. Vi er uavhengige av organisasjonen i samsvar med kravene i relevante lover og forskrifter i
Norge og International Code of Ethics for Professional Accountants (inkludert internasjonale
uavhengighetsstandarder) utstedt av International Ethics Standards Beard for Accountants (IESBA-reglene), og
vi har cverholdt vare evrige etiske forpliktelser i samsvar med disse kravene. Innhentet revisjonsbevis er etter
var vurdering tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var kenklusjon.

Gvrig informasfon

Styret og generalsekretaer (ledelsen) er ansvarlige for gvrig informasjon sem er publisert sammen med
arsregnskapet. @vrig informasjon omfatter informasjon i arsrapporten bertsett fra arsregnskapet og den
tilherende revisjonsberetningen. Var konklusjon om arsregnskapet ovenfor dekker ikke evrig informasjon.

| forbindelse med revisjonen av arsregnskapet er det var oppgave & lese gvrig informasjon. Formalet er &
vurdere hvervidt det foreligger vesentlig inkonsistens mellom den gvrige informasjonen og arsregnskapet og
den kunnskap vi har opparbeidet oss under revisjonen av arsregnskapet, eller hvorvidt evrig informasjon ellers
fremstar som vesentlig feil. Vi har plikt til & rapportere dersom avrig informasjon fremstar som vesentlig feil. Vi
har ingenting & rapportere i sa henseende.

Penneo Dokumentnokkel PFAY6-DCDBU-NHXSW-TMAOS-JWONR-2IMTX

Ledeisens ansvar for drsregnskapet

Ledelsen er ansvarlig for & utarbeide arsregnskapet og for at det gir et rettvisende bilde i samsvar med
regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge. Ledelsen er ogsa ansvarlig for slik internkontroll som
den finner nedvendig for & kunne utarbeide et arsregnskap som ikke inneholder vesentlig feilinformasjon,
verken som falge av misligheter eller utilsiktede feil.

Ved utarbeidelsen av arsregnskapet ma ledelsen ta standpunkt til organisasjonens evne til fortsatt drift og
opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift. Forutsetningen om fortsatt drift skal legges til grunn for
arsregnskapet sa lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

THE POWER OF BEING UNDERSTOOD
ASSURANCE | TAX | CONSULTING

RSM Nerge AS (organisasjonsnummer 962316588), RSM Advokatfirma AS {organisasjonsnummer 914095573),
RSM Nerge Kempetanse AS {organisasjensnummer 925107492). RSM Norge AS er medlem av RSM-netiverket og
driver under navnet RSM. RSM er farretningsnavnet som brukes av medlemmene i RSM-nettverket. RSM
Advokatfirma AS og RSM Norge Kompetanse AS er selskaper tilknyttet RSM Norge AS. Hvert medlem i RSM-
netiverket er et selvstendig revisjons- og radgivningsfirma med uavhengig vilksomhet. RSM-nettverket er ikke selv en
egen juricisk person av neen form i neen juriscliksjon.
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Revisors beretning 2024 for Foreningen for hjertesyke barn I B

RSM

Revisors oppgaver og plikier ved revisjonen av arsregnskapet

Vart mal er & oppné betryggende sikkerhet for at arsregnskapet som helhet ikke inneholder vesentlig
feilinformasjon, verken scm falge av misligheter eller utilsikiede feil, og & avgi en revisjonsberetning som
inneholder var konklusjon. Betryggende sikkerhet er en hay grad av sikkerhet, men ingen garanti for at en
revisjon utfert i samsvar med ISA-ene, alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon. Feilinformasjon kan oppsta
som felge av misligheter eller utilsiktede feil. Feilinformasjon er & anse som vesentlig dersom den enkeltvis eller
samlet med rimelighet kan foerventes & pavirke de gkonomiske beslutningene som brukerne foretar p& grunnlag
av arsregnskapet.

For videre beskrivelse av revisors oppgaver og plikter vises det til:
https //revisorforeningen.no/revisjonsberetninger

Oslo, 22. april 2025
RSM Norge AS

Trine Angell-Hansen
Statsautorisert revisor
(elektronisk signert)
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PENN30

Signaturene | dette dokumentet er juridisk bindende. Dokument signert med "Penneo™ - sikker digital
signatur”. De signerende parter sin identitet er registrert, og er listet nedenfor.

"Med min signatur bekrefter jeg aile datoer og innholdet i dette dokument.”

Angell-Hansen, Trine

Partnet

Pa vegne av: RSM Norge AS

Serienummer: no_bankid:9578-5993-4-2677516
1P: 188.95. XX

2025-04-22 11:38:13 UTC ==ZbankID 0
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Dette dokumentet er signert digitalt via Penneo.com. De signerte dataene er Slik kan du bekrefte at dokumentet er originalt

validert ved hjelp av den matematiske hashverdien av det originale dokumentet. Nar du dpner dokumentet | Adobe Reader, kan du se at det er sertifisert

All kryptografisk bevisfering er innebygd i denne PDF-en for fremtidig validering. av Penneo A/S. Dette beviser at innholdet i dokumentet ikke har blitt

endret siden tidspunktet for signeringen. Bevis for de individuelle
Dette dokumentet er forseglet med et kvalifisert elektronisk segl ved bruk av et signatgrenes digitale signaturer er vedlagt dokumentet.

sertifikat og et tidsstempel fra en kvalifisert tillitstjenesteleverander.
Du kan bekrefte de kryptografiske bevisene ved hjelp av Penneos

validator, https://penneo.com/validator, eller andre
valideringsverktay for digitale signaturer.
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Arsregnskap 2024

Foreningen for hjertesyke barn /
Organisasjonsnummer: 870430922

Foreningen for
hjertesyke
barn
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FFHB - Aktivitetsregnskap 2024

Note 2024 2023

Anskaffede midler

la Medlemsinntekter 306 300 323 206
Tilskudd

1bi Offentlige midler 1 2052 744 2061 888

1bii Andre bidragsytere 1 1 944 985 2783 747
Sum tilskudd 3997129 4 845 635

1c Innsamlede midler, gaver mv 2 11540057 12118 728
Opptjente inntekter fra operasjonelle aktiviteter

1di Aktiviteter som oppfyller organisasjonens formal 269 425 325 330

1dii Alktiviteter som skaper inntekt 3 1140301 1 867 550
Sum opptjente inntekter fra operasjonelle aktiviteter 1 409 726 2192 880

le Finans- og investeringsinntekter 4 1211 536 973 302

1f Andre inntekter 98 578 97 857
Sum anskaffede midler 18 563 927 20611 615

Forbrukte midler
2a Kostnader til anskaffelse av midler 3 4 276 442 3708 172
Kostnader til organisasjonens formal

Tilskudd, bevilgninger, mv

2bil Gaver og bidrag til malgruppen 174 607 685 003
2bi Forskning og oppleering av helsepersonell 1 950 057 1 298 026
Sum Tilskudd og bevilgninger til oppfyllelse av org. formal 2124 664 1983 029
Kostnader til aktiviteter som oppfyller formalet
2h1 Nettverksbygging og sosiale aktiviteter 2647 533 1 706 365
2h2 Ungdomsalktiviteter 1873443 1723 931
2b3 Samfunnspolitisk arbeid 330218 427 001
2b4 Helsefaglig opplaring, kurs og radgivning 203719 343 564
2binfo  Informasjon om barn og hjertesykdom 5 2099 930 5006 915
2b5 Andre formalsaktiviteter 3335927 2 540 968
Sum Kostnader til aktiviteter som oppfyller formalet 13780770 11838144
Sum Kostnader til formalsaktiviteter 15905434 13821114
2c Administrasjonskostnader 335 520 3 155 005
Finanskostnad
Sum Forbrukte midler 7 20517 397 21 285 950
Aktivitetsresultat -1953 469  -674 331

Bktivitetsresultatet exr disponert slik

Til/fra formalskapital med eksternt palagte restriksjoner 8 704 242 0
Til/fra formalskapital med selvpalagte restriksjoner 8 -410 000 420 000
Til/fra annen formalskapital 8 -2 247711 -1 094 337
Sum disponert aktivitetsresultat -1 953 469 -614 331

Transaksjon 09222115557543856130 Signert MBF, AS, EHS, AT, L@, BMC, AB, PMB
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FFHB - Balanse pr 31.12.2024

EIENDELER

Anleggsmidler
Andre driftsmidler

Finansielle anleggsmidler
Sum anleggsmidler

Omlgpsmidler
Fordringerx

Investeringer
Bankinnskudd, kontanter, ol
Sum omlepsmidler

SUM EIENDELER

FORMALSKAPITAL OG GJELD

Formalskapital
Formaélskapital med eksterne restriksjoner

Formalskapital med selvpalagte restriksjoner
Annen formdlskapital
Sum formalskapital

Gjeld

Kortsiktiq gjeld
Leverandergjeld

Skyldig offentlige avgifter
Annen kortsiktig gjeld
Sum kortsiktig gjeld

SUM FORMALSKAPITAL OG GJELD

Oslo

Note 2024 2023
9 214 1¢6 453 857
10 316 461 312712
530 657 166 569
11 246 677 270 454
4 5799544 5086867
12 10734 289 13217992
16 780 520 18 575 314
17 311 177 19 341 883
8 104 242 0
8 7010000 7420000
8 6991831 9239542
14 706 023 16 659 542
462 082 894 612
572 648 543 168
13 1570404 1244582
2605104 2682340
17 311 177 19 341 883

4 . april 2024

Styret for Foreningen Hjertesyke barn

May Britt Fredheim
Styxeleder

Lisbeth @ksnes
Styremedlem

Birgitte M. Christoffersen
Styremedlem

Audun Borresen
Styremedlem

Transaksjon 09222115557543856130

Aina Svenning
Nestleder

Elin Hoivaag Simonsen
Styremedlem

Anne Thoresen
Styremedlem

Pia M. Bréss

Fungerende Generalsekretaer

Signert MBF, AS, EHS, AT, L@, BMC, AB, PMB

23.05.2025 Kkl 14:59

Brgnngysundregistrene
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FFHB - noter til aktivitetsregnskap 2024

Prinsippnote 2024
Regnskapsprinsipper

Arsregnskapet er satt opp i samsvar med God Regnskapsskikk (F) for Ideelle Organisasjoner
(standarden), og bestar av felgende:

v Aktivitetsregnskap
v Balanse
v Noter

FFHB omfattes av unntaksreglene for avleggelse av arsberetning etter regnskapsloven.
Styret har likevel valgt & gi en skriftlig orientering om virksomheten i regnskapsaret i trad
med anbefalingene i standarden. Arsregnskapet, som er utarbeidet av foreningens styre og
ledelse, ber leses i sammenheng med styrets orientering og revisjonsberetningen som til
sammen utgjer det totale arsregnskap.

Eiendeler bestemt til varig eie eller bruk er klassifisert som anleggsmidler. Andre eiendeler
er klassifisert som omlgpsmidler. Fordringer som skal tilbakebetales innen ett ar er
klassifisert som omlspsmidler. Ved klassifisering av kortsiktig gjeld er tilsvarende kriterier
lagt til grunn.

Anleggsmidler vurderes til anskaffelseskost, men nedskrives til virkelig verdi nar verdifallet
ikke forventes a veere forbigaende. Langsiktige fordringer og lan vurderes til nominelt belep
pa etableringstidspunktet.

Investeringer i verdipapirer som ansees a vare langsiktige klassifiseres som finansielle
anleggsmidler som vurderes til anskaffelseskost og nedskrives nar verdifallet ikke forventes
a veere forbigaende. Kortsiktige verdipapirer klassifiseres som finansielle omlapsmidler.
Verdipapirer som tilfredsstiller standardens vilkar bokfares til markedsverdi.

Andre omlspsmidler vurderes til laveste av anskaffelseskost og virkelig verdi. Kortsiktig
gjeld balanseferes til nominelt mottatt belep pa etableringstidspunktet. Beholdninger er
verdsatt etter laveste verdis prinsipp.

Skatt

Foreningen for hjertesyke barn er ikke ansett skattepliktig for sin virksomhet, jfr.
skattelovens
§ 2-32.

Inntekt

Medlemsinntekter inntektsferes ved betaling da disse ikke tilbakebetales ved eventuell
oppsigelse av medlemskapet i den perioden det er betalt kontingent for.

Tilskudd inntektsferes i den periode de er bevilget til. Ikke benyttede tilskuddsmidler
oppferes som kortsiktig gjeld ved arets slutt. Gaver inntektsferes pa mottakstidspunktet.

Fordeling av kostnader

Kostnader er i starst mulig grad direkte henfart til den aktiviteten de herer til. Kostnader
tilherende mer enn en aktivitet, er sa godt som mulig fordelt pa en rimelig, konsistent og
palitelig mate. Vesentlige kostnader som omfatter eller bererer flere aktiviteter er gjenstand
for en arlig, individuell vurdering. Lenn og personalkostnader er fordelt pa de ulike
aktivitetene. Tid pr aktivitet er benyttet som fordelingsnekkel. @vrige felleskostnader er ikke
fordelt og inngar i administrasjonskostnader. Momskompensasjon er klassifisert som en
kostnadsreduksjon og inngar i fordelingen av kostnader.

Transaksjon 09222115557543856130 Signert MBF, AS, EHS, AT, L@, BMC, AB, PMB
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Neerstaende parter

Det foreligger forhold som kan karakteriseres som narstaende mellom Foreningen for
hjertesyke barn (FFHB}, Voksne med medfadt hjertefeil (VMH}, Lasselitens fond for hjertesyke
barn og Forskningsstiftelsen for Foreningen for hjertesyke barn. Alle transaksjoner mellom
partene foretas med et armlengdes prinsipp.

Transaksjon 09222115557543856130 Signert MBF, AS, EHS, AT, L@, BMC, AB, PMB
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3
Note 1 - Tilskudd
Foreningen har mottatt offentlig tilskudd og andre tilskudd til aktiviteter og drift:
Note 1- Tilskudd
Tilskuddsgiver Formal 2024 2023
Bufdir Driftstilskudd 1639302 1659 567
Bufdir Tilskudd ungdomsleir 375 000 450 000
Bufdir Utbetaling driftstilskudd lokale tiltak -90 000 -180 000
Frifond Tilskudd inkl admin. 408 507 396 953
Frifond Utbetaling tilskudd til lokallag -388 800 -378 000
Rest frifond Avsetning, utbetales i 2025 -30 883
Funkis 108 735 144 251
Sum offentlige tilskudd 2052 744 2 061 888
SUM anskaffet offentlige bidrag og tilknyttet inntekt 2052744 2061888
Andre tilskudd 2024 2023
Stlftels_en DAM Podcast — 400 000
Intensive dager
Avsetning til 2025 tilskudd Stiftelsen DAM Podcast — Intensive dager -395 058
Stiftelsen DAM Rekrutteringstiltak for Norsk leir 60 000
Avsetning til 2025 Stiftelsen DAM Rekrutteringstiltak for Norsk leir -60 000
Landsradgt for Norges Barne- og Ungdomsorganisasjoner - 250 000 5309
Rekrutteringsleir
Avsetning til 2025 Landsradet for Norges Barne- og
L . . -249 184
Ungdomsorganisasjoner - Rekrutteringsleir
Stiftelsen DAM, admin.tilskudd (kr. 72 000 podcast, kr. 10 800
. . 82 800
rekrutteringstiltak}
Norsk Tipping 1856 427 2 786 056
SUM 1944 985 2783747
SUM tilskudd 3997 729 4 845 635
Note 2 - Spesifikasjon av innsamlede midler og gaver
Gaver er en vesentlig inntektskilde for foreningen. Gaver inntektsferes nar pengene er
innsatt pa foreningens bankkonte. Gavene fordeles pa felgende hovedgrupper:
2024 2023

Midler fra TM (Telemarketing), DM (Direct

marketing) og Hjertebedrift 6 090 454 7033 494

Gaver fra naringslivet 151 881 52 000
Andre gaver og innsamlinger 5297 721 5093 234
Sum innsamlede midler og gaver 11 540 057 12178 728

Midler fra TM og DM inntektsferes etter kontantprinsippet.

Transaksjon 09222115557543856130 Signert MBF, AS, EHS, AT, L@, BMC, AB, PMB
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Note 3 - Aktiviteter som skaper inntekt

Posten «aktiviteter som skaper inntekt» kr 1 140 301 ,- bestar primaert av salg av kalendere
og aktivitetshefter.

Note 4 - Aksjer og andeler

FFHB eier felgende aksjer og andeler:

Inntektsfort

Kostpris Markedsverdi Bokfart verdi
endring 2024
Aksjefond 1776 977 3973629 3973 629 589 973
Rentefond 1626 977 1 825914 1825914 122 703
Sum 3 403 954 5799 543 5 799 543 712 676

Verdiendringen er bokfert under Finans- og investeringsinntekter.
I tillegg til inntektsferte endringer 2024 bestar posten finans- og investeringsinntekter av
finansinntekter kr 400 326.

Note 5 - Formals-, administrasjons- og innsamlingsprosent

Formalsprosent beregnes som midler anvendt til formalet i forhold til sum forbrukte midler.
Administrasjonsprosenten beregnes som midler brukt pa administrasjon i forhold til sum
forbrukte midler.

Innsamlingsprosenten er den andelen av innsamlede midler som, etter fratrekk for direkte
og indirekte innsamlingskostnader, er disponibelt for organisasjonens formal. Lov om
innsamlinger er fjernet, men innsamlingskontrollen har imidlertid opprettholdt krav om at
65 % av innsamlede midler er disponibelt til formalet.

Foreningen for hjertesyke barn (FFHB} har inntatt det prinsipielle stasted at
momskompensasjonsordningen skal vaere en refusjon av dokumenterte utgifter og ikke en
tilskuddserdning. Foreningen far mva-kompensasjon etter dokumentert modell. | regnskapet
fares derfor momskompensasjon som kostnadsreduksjon. Kompensasjonen har redusert de
aktuelle aktiviteter i forhold til kompensert belsp.

2024 2023 2022 2021 2020
Formalsprosent 78 % 65 % 58 % 54 % 62 %
Administrasjonsprosent 2% 18% 22% 20 % 15%
Innsamlingsprosent 69 % 75% 73 % 75 % 77 %
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Kostnader til anskaffelse av midler fordeler seg slik:
2024 2023 2022
Kostr_lader direkte knyttet til innsamling 3 600 625 3 068 799 3771 060
av midler
Andre kostnader 675 817 640 373 1 585 305
Totalt 4276 442 3709172 5 356 365

Foreningen arbeider aktivt for ytterligere a optimalisere sine innsamlinger.

Formalsprosenten for 2024 viser en betydelig oppgang fra tidligere ar.

Administrasjonsprosenten for 2024 viser en betydelig reduksjon fra tidligere ar. Dette er
primart knyttet til ekt fokus pa a identifisere kostander knyttet til organisasjonens
aktiviteter. For 2024 fordeles kostnader til regnskapstjenester pa organisasjonens

aktiviteter. OTP falger fordelingen av lennskostnad.

Note 6 - Personalkostnader
Lenn og personalkostnader fordeler seg slik:

2024 2023
Lenn 6 567 944 6 428 482
Arbeidsgiveravgift 1 064 333 1165 839
Pensjonskostnader 690 148 1 445 650
S:irsnalkostnader 78275 75097
Sum 8 400 700 9115068
Antall arsverk 7 7

Foreningen har pensjonsordning som tilfredsstiller kravene i lov om obligatorisk

tjenestepensjonsordning.

I tillegg til lenn til fast ansatte inkluderer personalkostnadene ogsa vytelser til andre som har

veert engasjert i begrensede perioder.

Note 7 - Kosthader etter art

Driftskostnader spesifisert etter art:

2024 2023
Driftskostnader
Personalkostnader 8 400 700 9115 068
Avskrivninger 239 661 232040
Andre driftskostnader 11 875216 11930243
Sum driftskostnader 20 515577 21277351
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Finanskostnader
Finanskostnader 4 -
Rentekostnader 1816 8 600
Netto finanskostnader 1820 8 600
Totale kostnader 20 517 397 21285 950

| aktivitetsregnskapet er inntekter og kostnader i den grad det er mulig fordelt pa aktivitet.
Det omfatter cgsa rente- og finansposter. Forbrukte midler bestar av sum driftskostnader og
rentekostnader. Henviser til note 6 hvor det er gitt opplysninger om lann.
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Note 8 - Formalskapital, disponering av aktivitetsresultatet

Ved arsskiftet hadde foreningen kr 704 242 i formalskapital med eksternt palagte
restriksjoner.

Ved arsskiftet hadde foreningen kr 7 000 000 i formalskapital med internt palagte
restriksjoner. Belgpet bestar av lenns- og driftsfondet og er midler foreningen har i reserve
dersom forutsetningene for foreningens drift svekkes vesentlig. Lenns- og driftsfondet har
som formal & sikre og opprettholde driften i foreningen i minst ett ar og inkluderer bla
lennskostnader og kontorleie. Fondets sterrelse og formal er regulert i egne vedtekter, saldo
er sist endret desember 2020. Resterende midler med internt palagte restriksjoner er midler
foreningen har satt av til definerte omrader.

Foreningen har redusert sin frie formalskapital med kr 2 247 711 i 2024.
Aktivitetsregnskapet viser et negativt resultat pa kr 1 953 469.

1B 1.1.2024 Tilfarsel Benyttet UB 31.12.24 Endring
Formalskapital med eksternt palagte restriksjoner
Stiftelsen DAM Podcast — Intensive dager 400 000 4942 395058 395058
Stiftelsen DAM Rekrutteringstiltak for Norsk leir 60 000 0 60 000 60 000
Landsradet for Norges Barne- og 250 000
Ungdomsorganisasjoner - Rekrutteringsleir 816 249 184 249184
Bufdir, tilskudd ungdomsleir 0 375 000 375 000 0 0
Sum formalskapital med eksterne restriksjoner 0 1 085 000 380 758 704 242 704 242
Formalskapital med internt palagte restriksjoner
Lgnns- og driftsfond 7 000 000 0 7 000 000 0
Fylkeslagenes gave til lokale sykehus 284610 284 610 0 0
Torill Haara (avsetning fra 2022) 100 000 100 000 0 -100 000
NTNU (avsetning fra 2022} 200000 200 000 0 -200 000
QUS, Barnekardiologisk ved Jakob Klcovansky 50000 50 000 0 -50 000
OUS, Barnekardiologisk ved Kari Margrete Hansen 30000 30 000 0 -30 000
QOus, Barnekardiologisk ved Thomas Maller 30000 30 000 0 -30 000
Sum formalskapital med interne restriksjoner 7 410 000 284610 694 510 7 000 000 -410 000
Fri Formalskapital
Fri Formalskapital 9239542 2247711 6991 831 -2247711
Totalsum 16 649 542 -878101 1075368 14696073 -1 953 469
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Note 9 - Anleggsmidler, avskrivninger
Anskaffelseskost 1.1 754 398
Tilgang 2024 0
Avgang 2024 0
Samlet anskaffelseskost 31.12 754 398
Akkumulerte avskrivninger 1.1 300 541
Arets ordinzere avskrivninger 239 661
Akkumulerte avskrivninger 540 202
31.12

Bokfart verdi 1.1 453 857
Bokfertverdi 31.12 214 196
Avskrivningssats 33-20%

Note 10 - Pensjon/Egenkapitalinnskudd

Egenkapitaltilskudd regnes som anleggsmidler iht RL § 5-1. Egenkapitaltilskudd er
klassifisert under Finansielle anleggsmidler

Egenkapitalinnskudd 1.1 312712
Arets endring ihht arsoppgave 2023 3749
Egenkapitalinnskudd 31.12 316 461

Note 11 - Fordringer

Bestar av folgende;
2024 2023
Kundefordringer 65 650 53 766
Andre forskudd -1 777 0
Forskuddsbetalte 34269 216 638

kostnader

Renteinntekter Odin

Rente B 98 534

Sum 246 676 270454

Kalendersalg behandles i Winorg etter kontantprinsippet. Dobbeltbetalinger fra kalendersalg
fra 2022 til 2024 er avsatt i balansen og klassifisert som gjeld. Viser til note 13.
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Note 12 - Bundet bankinnskudd

Felgende bankinnskudd er bundet:

| skattetrekkskonto [ 400000 |

Skyldig skattetrekk pr 31.12 er kr 286 763. Skattetrekk er sikret gjennom fast innskudd pa
skattetrekkskonto.

Note 13 - Kortsiktig gjeld

Bestar av felgende;

2024 2023
Palgpte feriepenger 733 642 688 108
Kunder med kreditsaldo 21011 90111
Andre forpliktelser 75 285 25 460
Palgpte kostnader 740 466 440 883
Sum 1570404 1 244 562

Det er i 2024 inntektsfart dobbeltbetalinger fra 2020, kr 70 000,-. Kunder med kreditsaldo
bestar av dobbeltbetalinger fra kunder i forbindelse med kalendersalg. Alle kunder som
henvender seg til foreningen med enske om a fa refundert dobbeltbetalingen, far dette.

Andre forpliktelser bestar primaert av innbetalinger som inngar i avregning Bison-salg
innbetalt til annen konto i Sparebanken Ser, samt ikke overfert andel ifb. Bison salg
desember 2024.
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Q) Foreningen for
hjertesyke barn

VIRKSOMHETENS ART OG LOKALISERING
Foreningen for Hjertesyke Barn {(FFHB) er en landsomfattende interesseorganisasjon som arbeider for 3 ivareta
rettighetene og interessene til barn og unge med medfgdt, tidlig ervervet eller genetisk hjertefeil, samt deres
familier. Foreningen stgtter ogsa familier som har mistet barn til hjertesykdom.
FFHB har som mal a ke overlevelse blant malgruppen og forbedre situasjonen for hjertesyke barn og unge,
samt deres familier, i samfunnet. Dette gjgres gjennom falgende tiltak:
Opplysning og radgivning for barn, unge, familier og samfunnet
Virke som et kontaktorgan overfor samfunnet
Stgtte og pavirke helsepersonell og andre aktgrer for kompetanseheving og forskning
Fplge opp familiers rettigheter i det offentlige
Skape en arena for nettverksbygging og sosiale aktiviteter

« Benytte likepersonsarbeid for a gi statte og hjelp til dem som lever med eller har mistet et hjertesykt

barn

e Bidra til relevante forskningsprosjekter, inkludert Foreningen for Hjertesyke Barn Forskningsstiftelsen
Foreningen er partipolitisk uavhengig og livssynsngytral. FFHB har sitt sekretariat i Schweigaards gate 12 i Oslo
og har etablert 18 fylkeslag/kretslag som, pa frivillig basis, ivaretar de lokale aktivitetene.

FFHBs MEDLEMSORGANISASION

Medlemmene i FFHB har styringsansvar for organisasjonen og er mottakere av de tilbudene foreningen
arrangerer og arbeider for. Et familiemedlemskap i FFHB kan omfatte mor, far og ett eller flere barn med
hjertesykdom. Individuelt medlemskap gjelder for enkeltpersoner som @nsker a veere medlem, og benyttes
ogsa som stgttemedlemskap.

Utviklingen av medlemskap de siste arene har vaert som falger

Pr.31.12.2023: 1127 familiemedlemskap/
445 individuelle medlemskap
Totalt 3838 medlemmer

Pr.31.12.2024: 1120 familiemedlemskap
400 individuelle medlemskap
Totalt 3941 medlemmer
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LANDSSTYRET:

Landsstyret for 2024 ble valgt pa landsmgtet hgsten 2022, og har gjennom aret hatt hgy mgteaktivitet. Det er

Q) Foreningen for
hjertesyke barn

avholdt til sammen 10 landsstyremater, hvorav seks ordinzere og fire ekstraordinzere, med totalt 69
behandlede saker. Viktige temaer har vaert forberedelse av saker til landsmgte.

Landsstyret har ogsé veert aktivt representert p& weekendsamlinger, seminarer og andre arrangementer
arrangert av fylkes- og kretslagene, noe som har styrket kontakten med organisasjonen regionalt.

Nytt landsstyre ble valgt pa landsmgte i Bodg 2.-3. november 2024.

Frem til Landsmptet besto Landsstyret av:

Verv Navn Fylkeslag/kretslag
Leder Kristin Q. Mellingsaeter Ser-Trondelag
Nestleder Aina Svenning Hedmark
Region Midt

Region @st Birgitte M. Christoffersen Oslo/Akershus
Region S@r/2. Nestleder Elin Hgivaag Simonsen Vest-Agder
Region Vest: Lisbeth @ksnes Hordaland
Region Nord: May Britt Fredheim Troms

Vara @st: Birgitte M. Christoffersen Oslo/Akershus
Vara Sgr: Gunn Inger Aasen Telemark

Vara Vest: Turid Engen Rogaland

Vara Midt: Else Karin Lgvmo Nord-Trgndelag

Karina Indrearne trakk seg som leder i Landsstyret den 29. april 2024. Kristin O. Mellingsater ble konstituert
som ny leder, mens Aina Svenning ble valgt som nestleder. Representanten for region Midt ble midlertidig
dekket av varamedlemmene i en rullerende funksjon.

Ved Landsmatet ble fglgende valgt:

Verv Navn Fylkeslag/kretslag
Leder: May Britt Fredheim Troms
Nestleder Aina Svenning Hedmark
Region Midt Audun Bgrresen Nord-Trgndelag
Region @st Birgitte M. Christoffersen Oslo/Akershus
Region Ser: Elin Hgivaag Simonsen Vest-Agder
Region Vest: Lisbeth @ksnes Hordaland
Region Nord: Anne Thoresen Nordland

Vara @st: Espen Behrns Hedmark

Vara Sgr: Maria Kristin Sakariassen Vest-Agder
Vara Vest: Ashild Levik Rogaland

Vara Midt: Kjell Ivar Sakshaug Nord-Trgndelag
Vara Nord: Nina Briskemyr Troms
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Q) Foreningen for
hjertesyke barn

KONTROLLKOMITEEN

Kontrollkomiteen velges pa landsmgtet og har en funksjonstid pa to ar. Komiteen har hatt mgter etter behov,
og har ogsa hatt samtaler med generalsekretaer, controller og/eller medlemmer av landsstyret, samt med
regnskapskomiteen. Kontrollkomiteen har besvart henvendelser fra medlemmer, fylkeslag og landsstyret, og
har en radgivende rolle.

Ny Kontrollkomite ble valgt pa landsmgte i Bodg 2.-3. november 2024.

Kontrollkomiteen har frem til landsmgtet bestatt av:

Navn {Fylkeslag/kretslag)
Geir Ove Sereide (leder) {Hordaland)

Heine Arhus {Telemark)

Vegard Bg Bahus {Vest-Agder)

Linn Cantigas {vara) {Oslo/Akershus)

Ved landsmgtet ble fglgende valgt:

Navn {Fylkeslag/kretslag)
Linn Cantigas (leder) {Oslo/Akershus)
Geir Ove Sgreide {Hordaland)
Kristine Lindhgy {Vestfold)

Sissel Holm Sandnes (vara) {Oslo/Akershus)

REGNSKAPSKOMITEEN

Regnskapskomiteen velges pa landsmatet og har en funksjonstid pa to ar. Komiteen bestar av fem medlemmer,
samt to uavhengige varamedlemmer. Regnskapskomiteen godkjenner regnskapet, og mellom landsmgtene
godkjenner komiteen ogsa hudsjettet. Komiteen har ansvar for & kontrollere regnskapene til
fylkeslagene/kretslagene kvartalsvis og rapportere til landsstyret.

Regnskapskomiteen har avholdt meter etter behov, og har ogsa hatt samtaler med
generalsekretaer/administrasjonen og/eller medlemmer av landsstyret. Det fares jevnlig dialog med
fylkeslagene/kretslagene i forbindelse med kvartalsrapportene.

Ny Regnskapskomite ble valgt pa landsmgte i Bods 2.-3. november 2024.

Regnskapskomteen har frem til landsmetet bestatt av:

Navn {Fylkeslag/kretslag)
Mona Hysestad (leder) (@stfold)

Trond Magne Sakariassen (Vest-Agder)
Dagfinn Hagyberg (Hordaland)
Jeanette Lysherg (Nord-Trgndelag)
Janne Hamsund (Nordland)

Ingvild Tengelsen (Troms, 1. vara)
Agathe Haglund (Aust-Agder, 2. vara)
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Q) Foreningen for
hjertesyke barn

Ved landsmgtet ble fglgende valgt:

Navn {Fylkeslag/kretslag)
Mona Hysestad (leder) (@stfold)

Dagfinn Hagyberg (Hordaland)
Jeanette Lysherg (Nord-Trgndelag)
Steinar Vullum (Buskerud)
Jannicke Kroken (Sogn og Fjordane)

@ivind Skogstad Hansen (vara) (Nordland)
Trond Magne Sakariassen {vara) (Vest-Agder)

FYLKESLAGENE/KRETSLAGENE

Foreningen for Hjertesyke Barn {FFHB) har 18 etablert fylkeslag/kretslag som spiller en viktig rolle i
gjennomfgringen av foreningens aktiviteter pa lokalt niva. Fylkeslagene/kretslagene er frivillige enheter som
organiserer og tilrettelegger aktiviteter og tilbud for medlemmer i sitt omrade. De fungerer som bindeledd
mellom medlemmene og den sentrale organisasjonen, og bidrar til a fremme FFHBs formal i sine respektive
regioner.

Fylkeslagene/Kretslagene har flere ansvarsomrader, blant annet:

e Stgtte og veiledning: Fylkeslagene/kretslagene tilbyr stgtte til familier og enkeltpersoner som lever
med hjertesykdom, og serger for informasjon og radgivning til medlemmene. De bistar ogsa ved behov
for a sette dem i kontakt med relevante fagpersoner.

e Arrangementer og aktiviteter: Fylkeslagene/kretslagene arrangerer sosiale aktiviteter, meter,
seminarer og andre arrangementer som gir medlemmene mulighet til 4 mpte andre i lignende
situasjoner, samt bidra til nettverksbygging.

«  Opplysning og informasjonsarbeid: De spiller en viktig rolle i & spre informasjon om hjertesykdommer,
og de organiserer opplysningskampanjer i sitt fylke for a gke bevisstheten om hjertesykdommer og
foreningen.

Fylkeslagene/kretslagene er ledet av frivillige medlemmer, og hvert fylkeslag/kretslag har et eget styre som
koordinerer de ulike aktivitetene.

Samlet sett spiller fylkeslagene/kretslagene en avgj@rende rolle i  sikre at FFHB er tilstede og tilgjengelig for
sine medlemmer over hele landet, og de er en viktig del av organisasjonens arbeid for a bedre livene til
hjertesyke barn og deres familier.
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Q) Foreningen for
hjertesyke barn

ADMINISTRASJONEN

FFHBs administrasjon er ansvarlig for daglig drift av organisasjonen, herunder gjennomfaring av flere av
organisasjonens arrangementer, medlemsoppfalging, synliggjgring og markedsfaring, inntektsbringende
arbeid, informasjonsvirksomhet, utadrettet arbeid mot helsevesenet, barnehage/skole og politiske
myndigheter med mer.

Fplgende var ansatt i 2024:

Hanni W. Petersen Generalsekretaer tom 31.08.2024

Pia Brass Fagsjef, Nestleder i administrasjonen frem til 31.08.2024,
Fungerende generalsekretar fom 01.09.2024

Marte Jystad Spesialradgiver

Hanna Charlotte Nordhammer Organisasjonskonsulent

Svanhild Telle Beaumont Organisasjonskonsulent

Mona @degard Radgiver — oppvekst og organisasjon

Fredrik Bentzen Kommunikasjonssjef

Petter Nymo Organisasjonskonsulent

Kére Borgan Markeds- og fundraisingsjef, Nestleder i administrasjonen fom 12.08.2024

Torunn Fjzer-Haugvik Controller

Helene Thon Prosjektleder

ORGANISASJIONEN

Foreningen for hjertesyke barn har som mal a ha et gjennomtenkt og tilpasset oppfalgingslep for bade
medlemmer, frivillige, fagpersoner og givere. Vi tilstreber & utvikle en felles og motiverende
organisasjonskultur, ha et fruktbart samarbeid med andre organisasjoner og et profesjonelt og etisk
innsamlingsarbeid.

Foreningen for hjertesyke barn har gjiennom 2024 jobbet malrettet for 4 na vare overordnede strategiske mal
pa vegne av medlemmene. Disse malene er a sikre helhetlig ivaretagelse fra graviditet til voksenliv, bygge
medlemmenes kunnskap og kompetanse samt utvikle organisasjonen pa alle nivaer.

Konferanser for tillitsvalgte — fylkeskonferanser
Vérens konferanse ble gjennomfert digitalt med 56 deltakere. Her var tema landsmgte, vedtekter, styrearbeid,
organdonasjon og intervju med styrets leder.

Ungdomsleir

Pa sommeren arrangeres det leir og treff for ungdom, bade lokalt, regionalt og nasjonalt. Mange av
ungdommene er pa flere leirer i lppet av aret, noe som forteller om viktigheten av disse tilbudene. Pa Norsk
Sommerleir legges det opp til en uke med aktiviteter og sosialt samvaer i trygge og omgivelser, med leirledere
med mye kunnskap og erfaring med ungdom og med denne typen arrangementer. Voksne med medfadt
hjertefeil stiller med noen av lederne. Vi har ogsa to sykepleiere som er engasjert for 3 ivareta ungdommene pa
leir

Pa Norsk Sommerleir mgtes ungdommer fra hele landet til en uke med ungdommene i fokus, med ulike
aktiviteter og mye sosialt samvaer. | 2024 ble leiren avholdt pa Solasen Leirsted der 32 ungdommer deltok.
Dyreparken i Kristiansand, pappbatrace, “NM” i vannsklie, og mange andre morsomme aktiviteter sto pa
programmet.

Foreningen mottar tilskudd fra Bufdir for giennomf@ring av Norsk sommerleir.
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FAG OG POLITIKK

Helhetlig ivaretagelse fra graviditet tif voksenliv

Foreningen for hjertesyke barn har som mal a vaere padriver og initiativtaker, og til 3 lgfte fram
problemstillinger og behov som i dag ikke blir tilstrekkelig ivaretatt nar det gjelder helse, utdanning og sosiale
rettigheter for hjertesyke barn og deres familier — gjennom hele livslgpet. Dette innebzerer fokus pa
samhandling pa tvers av tjenester og sektorer, og at vi jobber aktivt med helse- og fagpolitiske spgrsmal
gjennom en brukerorientert tilnzrming. Foreningen for hjertesyke barn deltar aktivt pa utvalgte eksterne
arenaer, i h@ringer og i aktuelle fagpolitiske prosjekter og prosesser. Og, vi sgker aktivt samarbeid med
fagmiljgene og relevante organisasjoner.

Samarbeid med sykehus og faginstanser

Foreningen for hjertesyke barn, bade nasjonalt og lokalt, er i konstruktiv dialog og samarbeider godt med
barne- og ungdomsklinikker pa sykehusene rundt om i landet.

Flere av Foreningen for hjertesyke barns fylkeslag har et nzert samarbeid med sine lokale sykehus om kurs for
foreldre og for barna.

Eierskap til hjerteobservasjonsappen HOBS

1 2023 overtok FFHB eierskapet til hjerteobservasjonsappen HOBS. Innhold i HOBS er et resultat av
samarbeidsprosjekter mellom Rikshospitalet, nasjonale nettverk og Foreningen for hjertesykebarn. Grunnlag
for valg av rad og tips i appen er basert pa nasjonale anbefalinger i pediatriveilederen sa langt det har vaert
mulig.

Hensikten med HOBS er & hjelpe/trygge foreldre som reiser hjem fra sykehuset med et hjertesykt
barn/nyoperert hjertesykt barn, med god beslutningsstgtte til G oppdage cg handtere alarmsignaier hos barnet,
og d kommunisere godt med helsepersonell om dette.

Samarbeidsmater

Foreningen for hjertesyke barn deltar fast i det nasjonale samarbeidsforumet for alle barnekardiologer i Norge,
som arrangeres en gang i aret. Vi har ogsa etablert faste samarbeidsmater to ganger i aret med barne- og
ungdomsklinikken pa Oslo universitetssykehus (OUS). Matene ledes av klinikkleder og her mgter
avdelingslederne sammen med brukerrepresentanter og administrasjonen fra Foreningen for hjertesyke barn. |
tillegg avholdes regelmessige mgter med ledelsen av barnehjerteavdelingen pa OUS.

Landsdekkende sykepleierkurs

Arlig arrangeres et nasjonalt og kompetansehevende kurs for sykepleiere som jobber med hjertesyke barn.
Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet og Foreningen for hjertesyke barn har i mange ar samarbeidet om a
planlegge og gjennomfgre dette kurset. Hvert &r er en til to foreldrerepresentanter/brukere med som
foredragsholder pa kurset, og forteller om sine erfaringer med det a ha barn pa sykehus og hva som er viktig i
oppfelgingen for denne pasientgruppen. Kurset i 2024 ble arrangert som et hybridmgte over to dager, med
deltagere fra hele landet.

Brukermedvirkning og hgringer

Pasienter og brukere har rett til 3 medvirke, bade som individ og pa systemniva, ogsa i forskningsprosesser. For
Foreningen for hjertesyke barn er brukermedvirkning et sentralt politisk redskap i arbeidet for a skape bedre
tjenester for barn og unge med hjertefeil, og for at de skal fa oppfylt sine rettigheter. Som brukerrepresentant
har vi en stemme og en formell rolle som gj@r at vi kan pavirke forhold som bergrer var gruppe, og det er et
viktig politisk verktay. | 2024 har vi deltatt i muntlig hgring om behandling av abortloven, og gitt h@ringsinnspill
om fraveersgrensen i skolen sammen med VMH, samt stgttet opp om FFOs krav om inkorporering av CRPD i
menneskerettsloven.

Vi har vaert aktive deltakere i Nye OUS, og deltatt som brukerrepresentanter i medvirkningsgrupper ved flere
fagavdelinger, blant annet Barne- og ungdomsklinikken ved AHUS.
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Foreningen for hjertesyke barn Forskningsstifielsen

Stiftelsens ideelle mal er  initiere og fremme forskning og forskningsrelaterte prosjekter, med sikte pa a belyse

og forbedre den totale livssituasjonen for barn, unge og voksne med hjertefeil. Stiftelsen har et bredt

sammensatt styre, med ulike fagpersoner sammen med representanter fra foreningen, som behandler

spknader og tildeler stgtte.
Stiftelsen har i 2024 gjennomfgrt 3 styremgter og tildelte til sammen kr. 700 000, - til fem forskningsprosjekter.

Lasselitens fond for hjertesyke barn

Foreningen for Hjertesyke Barn har, siden Lasselitens fond for hjertesyke barn ble etablert for snart 30 ar siden,
fungert som sekretariat for fondets styre. Gjennom dette arbeidet har foreningen s@rget for at midlene har
blitt tildelt formal som er til beste for hjertesyke barn. Fondet gir pkonomisk stgtte til helsepersonells
deltakelse pa faglige kongresser og kurs, til samlinger for hjertesyke barn og ungdom, til forskningsprosjekter
og til sosiale tiltak for hjertesyke barn.

12024 gjennomfprte fondet to styremater og tildelte totalt Kr. 105 400 til 10 ulike sgkere.

Birgitte og Odd Arnulf Storsve minnefond

Foreningen for Hjertesyke Barn overtok forvaltningen av Lasselitens fond for hjertesyke barn i august 2023.
Styret i 2024 har bestatt av Marte Jystad, Lisbeth @ksnes, Torunn Fjser-Haugvik og Hanni Petersen. Fondet har
en egenkapital pa omtrent 4 600 000 kroner. | 2024 har styret vaert aktivt i arbeidet med forvaltningen av
fondet og midlene og jobber for 4 avvikle fondet i 2025. Midlene som er i fondet fordeles pa Lasselitens fond og
Forskningsstiftelsen.

Tverrfaglig oppfaiging av hjertebarn

Barn med komplekse, medfadte hjertefeil har gkt risiko for neurclogisk skade og forsinkelser i kognitive og

motoriske ferdigheter, og opplever oftere enn andre utfordringer med lese- og skrivevansker samt vansker

knyttet til oppmerksomhet og konsentrasjon. Slike utviklingsvansker og sterke opplevelser kan ogsa pavirke
den psykiske helsen.

Foreningen for hjertesyke barn er seerlig opptatt av at veilederen, som foreningen tidligere har vaert med pa a
utarbeide i samarbeid med sentrale fagmiljger, blir kjent og tatt i bruk. | 2023 og 2024 prioriterte vi
informasjonsarbeid rettet mot helsesykepleiere, blant annet ved a delta med stand pa fire fagdager samt pa
Helsesykepleierkongressen pa Hamar. Vi har rekruttert helsesykepleiere til vart nyhetsbrev, og 50 deltakere var
med pa vart digitale sykepleierkurs.

Foreningens overordnede mal er a sikre at barn med okt risiko for tilleggsutfordringer fglges tett opp og tilbys
systematisk, tverrfaglig oppfalging, slik at nadvendige tiltak kan iverksettes sa tidlig som mulig.

FFHB er representert i ledergruppen ved Geilomo barnesykehus, et spesialsykehus for habilitering av barn og
ungdom med blant annet hjertesykdom. Vi legger til rette for samtalegrupper for foreldre, og arbeider aktivt
for at Geilomo skal innga i et helhetlig og tverrfaglig tilbud, i trdd med Barnelegeforeningens anbefalinger.

Vi er ogsa aktive deltakere i nettverket «Nasjonal allianse for helsepsykologi i somatikken», som ledes av
Psykologforeningen. Nettverket arbeider for at det norske helsevesenet skal se fysisk og psykisk helse i
sammenheng.

Nasjonal fosterkardiologisk samarbeidsgruppe
N&r det under svangerskapet avdekkes at fosteret har en hjertefeil, er god informasjon, helhetlig veiledning og
mellommenneskelig statte avgj@rende.

Foreningen for hjertesyke barn {FFHB) er padriver for, og fasiliterer, den fosterkardiologiske
samarbeidsgruppen.
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I lppet av de siste atte drene har gruppen kartlagt rutiner og systemer for oppfelging av gravide i slike
situasjoner. De har undersgkt hvordan samspillet mellom helseforetakene fungerer, vurdert om
kommunikasjonen med de gravide er tydelig og godt tilrettelagt, og identifisert omrader der det er behov for
forbedring. Fagmiljget har etablert rutiner for hyppigere felles konsultasjoner og kompetanseoverfgring, men
ser fortsatt behov for & styrke det tverrfaglige tjenestetilbudet ytterligere.

Samarbeidsgruppen har i samarbeid med brukere utviklet informasjonsmateriell som gis til alle gravide hvor
det pavises hjertefeil hos fosteret ved ultralydundersgkelsen i uke 12 eller 18+. Brosjyren er den eneste av sitt
slag og distribueres bredt til relevante fagmiljger.

Gjennom 2023 og 2024 har gruppen bidratt med omfattende og viktige skriftlige og muntlige innspill til
regjeringens abortutvalg og til behandling av lovforslaget i helse- og omsorgskomiteen. Samarbeidsgruppen har
veert en sentral kompetanseleverandgr og formidlet kunnskap og brukererfaringer fra gravide kvinner og par
som far pavist fosteravvik — enten gjennom ultralydundersgkelse eller annen diagnostisk test. Gruppen har
serlig fremhevet behovet for helhetlig og likeverdig veiledning, stgtte og profesjonell oppfglging fra
tverrfaglige team ved fostermedisinske sentre.

Barnepalliasjon

Sammen med barnelegeforeningen, barnesykepleierforeningen, fagmiljgene ved sykehusene og
pasientorganisasjoner har Foreningen for hjertesyke barn vaert en aktiv samarbeidspartner for a styrke
kunnskapen om definisjonen barnepalliasjon, belyse behovet for ressurser og ngdvendig tverrfaglig
organisering.

Barnepalliasjon er en aktiv og helhetlig stgtte til barnets og familiens fysiske, psykisk, sosiale og eksistensielle
behov. Det starter ved diagnosetidspunktet, og varer livet ut. FFHB har ogsa deltatt som brukerrepresentant i
forskningsnettverket CHIP (Children in palliative care).

Stiftelsen Organdonasjon

Foreningen for hjertesyke barn er representert i bade styret og representantskapet i Stiftelsen Organdonasjon.
Et gkende antall barn, unge og unge voksne utvikler behov for et nytt hjerte, og utfordringer knyttet til
organdonasjon vil fortsette & vaere en viktig sak for FFHB. Dette er et fagomrade og en problemstilling som
jevnlig reises og belyses i foreningens informasjonskanaler og mater.

Genetisk hjertesykdom

Antall henvisninger og polikliniske oppfelginger til landets sykehus grunnet ulike former for genetisk
hjertesykdom er pkende. Dette skyldes i all hovedsak en stor utvikling i mulighetene for & avdekke og behandle
disse sykdommene.

Forskning i Norge har blant annet fprt til endrete retningslinjer internasjonalt for oppfglging og behandling av
barn med genetisk hjertesykdom. FFHB har bidratt med gkonomiske midler for a muliggjgre slik forskning.

FFHB har jevnlig kontakt med helsepersonell ved vare sykehus for a videreformidle informasjon om Nasjonale
anbefalinger for genetisk hjertesykdom, samt vart brosjyremateriell om de ulike sykdommene. Det er et stort
behov for samlingspunkter for familier med genetisk hjertesykdom.

Samarbeid med andre organisasjoner og nettverk:

Vi har i perioden samarbeidet med en rekke andre organisasjoner og nettverk om prosjekter og
interessepolitiske prosesser. Her kan nevnes Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO), Unge
Funksjonshemmede, Barnekreftforeningen, Lavemammaene med flere.
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Vi er representert i nettverkene Nasjonal Allianse for helsepsykologi i somatikken, Sorgstgttealliansen, Chip,
Charm, Procardio og Precise med flere.

| denne perioden har vi hatt fgrste nestlederposisjonen i FFO.

ST@TTE TIL OG MEDVIRKNING | FORSKNING OG FAGUTVIKLING

Deltakelse i EU programmene Espoir og Arise

Forskningsprosjektene Espoir og Arise startet opp i hhv 2012 og 2015, og ble finansiert av EUs
forskningsprogram. Prosjektene studerer bruk av biologiske hjerteklaffer til barn, unge og voksne, og malet er
redusere antall inngrep knyttet til reparasjon og/eller bytte av hjerteklaffer som er skades eller gdelegges ved
slitasje.

Sa langt viser studiene at denne typen klaffer har bedre resultat enn de tradisjonelle klaffene, men det er
likevel behov for & fglge pasientene over lengre tid fgr man kan konkludere endelig. Pr na har ca. 1200
pasienter fatt ny klaff. Alle disse registreres og folges opp videre etter fastsatt protokoll.

Tilgangen pa nye klaffer er en kritisk faktor i prosjektene. FFHB var en del av etisk utvalg i prosjektene, og har
jevnlig og god kontakt med prosjektledelsen.

Gaver og engasjement | forskning og utvikling

Forskning og fagutvikling kan pé sikt fere til bedre behandling og oppfelging av hjertebarn og deres familier.
Foreningen gir derfor gkonomisk statte i form av sakornmidler til noen prosjekter som er innovative,
framtidsrettet og av god kvalitet.

Vi deltar ogsa i en rekke prosjekter som brukerrepresentanter, bade i prosjekter vi har gitt @gkonomisk stgtte til
eller andre forsknings- og utviklingsprosjekter som omhandler hjertebarn og deres familier. Totalt er vi
engasjert i et tyvetalls sma og store forskningsprogrammer.

BYGGE MEDLEMMENES KUNNSKAP OG KOMPETANSE

Foreningen for hjertesyke barn er leverandgr av informasjon og er en viktig kunnskapsformidler, bade for vare
medlemmer, for helsepersonell og for allmennheten. Mélet med dette er & bidra til at de som bergrer evner 3
sta i og handtere egne utfordringer og til a ha en god dialog med helse- og omsorgssektoren.

Foreldre @nsker & laere om barnets diagnose, om hva som finnes av medisinske behandlinger og muligheter, om
rettigheter og om hva slags oppfelging barnet kan og ber fa i hverdagen.

Vi utvikler informasjon i naert samarbeid med fagmiljgene og er opptatt av at den er ngktern, kunnskapsbasert
og kvalitetssikret.

Muagasinet Hjertebarnet

Hjertebarnet er var viktigste fysiske publikasjon, bade til medlemmer, fagpersoner og til stgttespillere. Det er
en medlemsfordel i tillegg til et innsamlingsprodukt.

Magasinet ble gitt ut i 3 utgaver i 2024, med et totalt opplag pa 72 000.

Vidre nettsider hjertebarn.no
P4 hjertebarn.no kan foreldre, helsepersonell og pedagoger finne omfattende og relevant informasjon om hva
medfgdt hjertefeil er, hvordan det kan behandles, og hvordan det er a leve med diagnosen.

PB 222 Sentrum, 0103 Oslo  Bankkonto:3000.19.32000 Org.nr 870 430 922 Tel: 23 05 80 00 www hjertebarn.no

Transaksjon 09222115557543855207 Signert MBF, AS, EHS, AT, BMC, AB, L@, PMB

23.05.2025 kI 14:59 Brgnngysundregistrene Side 29 av 34



Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2024 for 870430922

Q) Foreningen for
hjertesyke barn

1 juli 2024 lanserte vi nye nettsider med en helt ny struktur, tilpasset malgruppene pargrende, helsepersonell
og pedagoger. Oppdateringen innebar ogsa forbedrede diagnoseartikler og en mer brukervennlig navigasjon.
Pa grunn av nedetid f@r datainnsamlingen startet fra den nye nettsiden, mangler vi statistikk fra juli 2024.
Basert pa estimater fra trafikken pa den gamle nettsiden og data etter overgangen, anslar vi at rundt 65 000
unike brukere besgkte hjertebarn.no i lgpet av 2024.

Kunnskapshanken, med diagnoser og informasjon, er det mest hesgkte innholdet pa nettsiden, tett etterfulgt
av familieportretter og ekte historier.

Kildene som genererer mest trafikk til nettsiden er organiske sgkemotorsgk og betalte plasseringer i sosiale
medier.

12024 fikk vi ogsa en helt ny designmanual som innebzerer oppfrisking av logo, fontbruk, figurer, fargepalett og
generell tilpasning til digitale flater.

SoMe:

Facebook

Foreningen for hjertesyke barn sin Facebook side er en av vare viktigste portaler for informasjonsformidling.
Her legger vi ut nyheter, artikler og informerer om kommende arrangementer til vare fglgere og medlemmer.
Ved utgangen av 2024 var antall fglgere pa Facebook-siden 17 800. En gkning pa 500 sammenlignet med 2023.

Det har vaert en sterk gkning i synlighet de seneste arene, og om man sammenligner resultatene de siste 3
arene ser vi det. 1 2023 nadde vi 127 000 kontoer pa Facebook, en gkning pa 118.3% fra 2022. Vi hadde 15 000
interaksjoner pa innholdet vart i 2023, en gkning pa 99.9%.

Ngkkeltall 2024:

709 400 visninger (hver gang noen ser eller spiller av innhold fra kanalen var, bilder, innlegg og film). Dette er
en ny statistikk, uten sammenligningsgrunnlag fra aret far.

Vi nadde 291 100 kontoer, en pkning pa 146.6% fra 2023.

Vi hadde 20 800 interaksjoner pa innhold, en gkning pa 63.1% fra 2023.

Vi oppnadde 11 600 lenkeklikk fra Facebook til hjertebarn.no, en gkning pa 454.3% fra 2023.

Arsaken til den veksten er tilpasset innhold til sosiale medier og omlegging av foreningens
kommunikasjonsstrategi.

instagram
Sakte, men sikkert har vi innarbeidet bruk av Instagram som en del av kommunikasjonslgpet vart. Na bruker vi
krysspublisering aktivt, og ser at det bidrar til positive synergier.

Ved utgangen av 2024 hadde vi 1637 fglgere, opp fra 1292 ved utgangen av 2023. En gkning pa 26.7%
231 700 visninger av innhold.

Ngkkeltall 2024:

Vi nadde 96 100 kontoer, en gkning pa 358.5% fra 2023.

Vi hadde 3200 interaksjoner pa innhold, en gkning pa 100% fra 2023.

Vi oppnadde 1400 lenkeklikk fra Instagram til hjertebarn.no, en gkning pa 722.9% fra 2023.

Det er stor verdi i 3 fokusere pa krysspublisering pa digitale flater, og vi gleder oss til & se veksten fortsette i
2025, med flere stgrre kampanjer.
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Spar eksperten

Pa hjertebarn.no er den interaktive sp@rsmal-og-svar-tienesten Spar eksperten. En barnelege, en jurist, en
psykolog og radgiver oppvekst og skole i FFHB-administrasjonen, som alle har lang og bred erfaring fra arbeid
med barn som har medfpdt hjertefeil, svarer direkte pa spprsmal fra brukerne. Tjenesten er anonym, og
svarene gjgres tilgjengelig for alle i et apent arkiv.

Hjertevennlig oppvekst og Hjertepermen

Hjertepermen som er laget i samarbeid med foreldre, fagfolk fra helse og utdanning og oss i Foreningen for
hjertesyke barn, har na blitt et begrep og er kjent blant de som jobber i laget rundt barna med medfadt
hjertefeil.

Permen gir verdifull informasjon til leerere i barnehage og skole om medfgdt hjertefeil generelt og om den
enkelte elev spesielt. Hjertepermen bestar av en perm til foreldre og en til laerer. Den siste falger barna
gjennom barnehage og skole.

Alle nye medlemmer med hjertebarn far permen tilsendt ndr barnet et seks maneder eller ved innmelding nar
barnet er eldre.

Hjertebank — informasjonsfilm for lerere

| tillegg til Hjertepermen, har ogsa filmene Hjertebank — informasjonsfilm til lzerere i barnehage og skole blitt
tatt stadig mer i bruk. Filmene gir informasjon om barn med hjertefeil og om Hjertepermen pa en kortfattet og
god mate. Filmene blir gjerne brukt pa samlinger for foreldre og lerere.

Likepersonarbeid og sorgstgtte
Likepersonarbeidet er et viktig satsningsomrade for Foreningen for hjertesyke barn. Arbeidet ledes av et
Likeperson- og sorgstgtteutvalg.

Mange foreldre trenger noen 3 lene seg til nar det rgyner pa i en krevende situasjon med sykt barn.

Noen ganger behgver de bare en a snakke med. Minst like ofte trenger de hjelp til & finne ut av regler,
rettigheter og muligheter for hjelpemidler og stgtte. Alt likepersonarbeid i Foreningen for hjertesyke barn
bygger pa at personlig erfaring og kunnskap kan hjelpe andre og at bistand og veiledning, samt fglelsesmessig
og praktisk stgtte, kan vaere like nyttig som profesjonell hjelp. Likepersonarbeid spenner over et bredt spekter
av aktiviteter, men samtalen er og blir det sentrale elementet i arbeidet. Foreningen for hjertesyke barn har en
betjent likepersontelefon syv dager i uken.

| dag har foreningen 30 registrerte og godkjente likepersoner som er klare til a hjelpe andre som sgker stgtte,
samveer og eller en samtalepartner.

Foreningen for hjertesyke barns likepersonarbeid har siden foreningens begynnelse ogsa rettet seg mot
familier som har mistet sitt barn. Foreningen deltar i Sorgstgtteailiansen, som bestar av frivillige organisasjoner
og fagmiljger i sorgfeltet.

Synliggjoring pd stand og konferanser
Hjertepermen og tverrfaglig veileder var hovedfokus for stand pa fagdag for helsesykepleiere i Innlandet, i

@stfold og Bodp, og pa helseykepleierkongressen i Trondheim.

12024 har vi jevnlig statt pa stand pa Rikshospitalet. Standen er mye besgkt, av bade familier og helsepersonell.
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BKONOMI OG RAMMEBETINGELSER

Foreningen for Hjertesyke Barn har de siste arene hatt en arlig omsetning pa cirka 20 millioner kroner. Kun en
liten andel av inntektene, kommer fra statlig stgtte for medlemmer og aktiviteter. Majoriteten av midlene til
vare formalsrettede aktiviteter hentes inn fra privatpersoner og bedrifter.

Gjennom mange ar har foreningen veert en aktiv bidragsyter til det brede engasjementet blant frivillige
organisasjoner, med mal om 3 sikre rettferdige og forutsigbare pkonomiske rammebetingelser. Det er fortsatt
av stor betydning for oss a sikre refusjon av momsutgifter, krone for krone, samt at
momskompensasjonsordningen blir rettighetsfestet.

Redegjorelse for drsregnskapet

FFHBs hovedinntektskilder i 2024 har veert faste givere, gaver fra privatpersoner, salg av kalender og
aktivitetshefte, samt stgtte fra Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir), Frifond, Norsk Tipping,
Momskompensasjon og medlemskontingenter.

Foreningen er medlem av Innsamlingskontrollens Innsamlingsregister, og med en innsamlingsprosent pa 69 % i
2024 oppfyller vi Innsamlingskontrollens krav om at minimum 65 % av innsamlede midler, malt over en
femarsperiode, skal ga uavkortet til det oppgitte formalet. | Igpet av de siste fem arene har FFHB hatt en
gjennomsnittlig innsamlingsprosent pa 74 %.

Inntektene fra drets aktiviteter har blitt brukt til & finansiere FFHBs drift og formal, som inkluderer arbeid med
informasjon, rettigheter, politikk, fagsamlinger, ungdomsarbeid og nettverkssamlinger. | tillegg har midlene
blitt brukt til & finansiere forskning og medisinsk arbeid, samt anskaffelse av utstyr og leker til barneavdelinger
pa flere sykehus.

Momskompensasjon

Foreningen for hjertesyke barn har gjennom flere ar valgt a seke momskompensasjon basert pa dokumentert
modell. |1 2024 fikk vi en utbetaling av momskompensasjon for 2023-regnskapet pa kr. 2 214 046,-. Foreningen
mottok full refusjon i henhold til sgknaden.

Norsk Tipping

Tildeling fra Norsk Tippings spilleoverskudd til samfunnsnyttige og humanitaere organisasjoner

Foreningen for hjertesyke barn er na godkjent i den nye vedtatte permanente fordelingen av overskuddet. Det
betyr at foreningen for 2024 ble tildelt kr. 1 856 427,-. Dette er frie midler og et viktig bidrag til foreningens
budsjett.

Fundraising og marked

Foreningens hovedinntektskilder i 2024 har vaert gaver fra private givere, i all hovedsak sma enkeltgaver gitt via
giro i DM og magasinet Hjertebarnet (oppsgkende virksomhet). | tillegg har vi rundt 2500 fastgivere som gir et
manedlig belgp.

Gjennom aret mottok vi gaver via DM-utsendelser, giro og andre aktiviteter pa kr 835 000,-.
Gjennom fastgivertjenesten fikk vi gaver for kr 2 900 000,-.
Databasen bestar av ca. 30 000 registrerte givere som har gitt en gave eller mer siste 3 ar.

Foreningen har ogsa stabile inntekter fra salg av «Hjertebarnkalenderen» og aktivitetsheftet «Hjertero»
gjennom aret.

Aret 2024 har veert preget av implementering av helt nytt system for medlemshéndtering og givertjenesten
(CRM) som pa sikt skal gjgre oss i stand til a videreutvikle og gke inntjeningen fra var fundraisingvirksomhet.
Det er brukt store ressurser internt pa integreringsjobben over lang tid. Ny lgsning ble tatt i bruk i september
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2024, og vil i kommende periode bli tatt mer i bruk. Fundraisingarbeidet vil bli preget av testing for a sikre at vi
satser pa riktige omrader i neste strategiperiode.

FORTSATT DRIFT

Styret og generalsekreteer mener det er riktig a legge forutsetningen for fortsatt drift av foreningen til
grunn for avleggelse av arsregnskapet og bekrefter at forutsetningene er til stede.

DISPONERING AV AKTIVITETSRESULTATET

Foreningens disponering av aktivitetsresultatet framgar av aktivitetsregnskapet.

ARBEIDSMILI®

Styret anser arbeidsmiljget i admirasjonen som godt. Foreningens ansatte disponerer lokaler i
Schweigaardsgate 12 i Oslo. To medarbeidere har i det vesentligste arbeidet fra hjemmekontor.
Administrasjonen har hatt en god mgtestruktur, gode arbeidsflyt og rutiner for samarbeid.

Sykefraveeret var i 2024 pa 0,83 %.

LIKESTILLING

FFHB har som mal a vaere en arbeidsplass der det rader full likestilling mellom kvinner og menn. |
sekretariatet var det pr 31.12.2024 ansatt syv kvinner og 3 menn. Generalsekretaren er kvinne.
Styret pr 31.12.2024 besto av seks kvinner og 1 mann.

YTRE MIL@

Det drives ikke virksomhet som forurenser det ytre miljget.

Oslo, 04.04.2025

May Britt Fredheim Aina Svenning Elin H. Simonsen

Styreleder Nestleder 2. Nestleder/styremedlem
Anne Thoresen Lisbeth @ksnes Birgitte M. Christoffersen
Styremedlem Styremedlem Styremedlem

Audun Bgrresen Pia M. Brass

Styremedlem Fungerende Generalsekretaer
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