== Brenneysundregistrene

ARSREGNSKAPET FOR REGNSKAPSARET 2020 - 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 fastsettel se av arsregnskapet:

Grunnlag for avgivelse
Ar 2020: Arsregnskapet er elektronisk innlevert

976 693 450

Forening/lag/innretning

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS
SYNDROM

Hiltonasen 34

1341 SLEPENDEN

01.01.2020 - 31.12.2020

Nei

Ja
Regnskapslovens aminnelige regler

ina Slapgard Aarhus
20.06.2021

Ar 2019: Tall er hentet fra elektronisk innlevert &rsregnskap fra 2020

Det er ikke krav til at &rsregnskapet m.v. som sendes til Regnskapsregisteret er undertegnet. Kontrollen pa at dette er
utfart ligger hos revisor/enhetens gverste organ. Sikkerheten ivaretas ved at innsender har rolle/rettighet for innsending av

arsregnskapet via Altinn, og ved at det bekreftes at &rsregnskapet er fastsatt av kompetent organ.

Brenngysundregistrene, 19.07.2022

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



- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Resultatregnskap

Belgp i: NOK Note 2020 2019
RESULTATREGNSKAP

Inntekter

Offentlig tilskudd BUFDIR 2 520 674 573 441
M edlemskontingent 82 550 85 500
Andre gaver og diverse 108 774 100 740
Egenandeler 378 110
Sum inntekter 711 998 1137791
Kostnader

Ferietiltak 528 432
Landsmete 6754
Magter inkl. reise 129 850 442 634
Medlemsblad 95 269 95675
Revisjonshonorar 1 19 375 45 903
Honorar styret 1 25000 25000
Data 108 611 46 778
Telefon 1356 1334
Porto 9693 9779
Annan driftskostnad 6 949 5562
Sum kostnader 396 103 1207 851
Driftsresultat 315895 -70 060

Finansinntekter og finanskostnader

Annen rentei nntekt 23 2 095
Sum finansinntekter 23 2 095
Netto finans 23 2095
Ordineert resultat fer skattekostnad 315918 -67 965
Ordineert resultat etter skattekostnad 315918 -67 965
Arsresultat 315918 -67 965

Overfaringer og disponeringer
Avsatt til annen egenkapital 3 315919 0
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== Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséret 2020 for 976693450

Resultatregnskap

Belgp i: NOK Note 2020 2019
Overfert fra annen egenkapitL 3 -67 964
Sum overferinger og disponeringer 315919 -67 964
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- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Balanse

Belgp i: NOK Note 2020 2019

BALANSE - EIENDELER

Anleggsmidler
Immaterielle eiendeler

Sum anleggsmidler 0 0
Omlgpsmidler

Varer

Fordringer

Kundefordringer 650 1350
Andre kortsiktige fordringer 4072 4072
Sum fordringer 4722 5422

Bankinnskudd, kontanter og lignende

Bankinnskudd 663 377 346 758
Sum bankinnskudd, kontanter og lignende 663 377 346 758
Sum omlgpsmidler 668 099 352 180
SUM EIENDELER 668 099 352 180

BALANSE - EGENKAPITAL OG GJELD

Egenkapital

Innskutt egenkapital

Egenkapital 3 665 694 349 776
Sum innskutt egenkapital 665 694 349776
Sum egenkapital 665 694 349 776

Leverandargjeld
Sum langsiktig gjeld 0 0

Kortsiktig gjeld
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== Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséret 2020 for 976693450

Balanse

Belgp i: NOK Note 2020 2019
Annen kortsiktig gjeld 2405 2 405
Sum kortsiktig gjeld 2405 2 405
Sum gjeld 2405 2 405
SUM EGENKAPITAL OG GJELD 668 099 352 181
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Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Brennoysundregistrene

ARSREGNSKAP FOR REGNSKAPSARET 2020 - GENERELL INFORMASJON

Journalnummexr :

Enheten
Organisasjonsnummer :
Organisasjonsform:
Foretaksnavn:

Forretningsadresse:

Regnskapsar
Arsregnskapets pericde:

Konsern
Morselskap i konsern:

Regnskapsregler

Regler for sma foretak benyttet:
Benyttet ved utarbeidelsen av
drsregnskapet til selskapet:

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

Grunnlag for avgivelse

2021 551165

976 693 450
Forening/lag/innretning
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS
SYNDROM

Hiltondsen 34

1341 SLEPENDEN

01.01.2020 - 31.12.2020

Nei

Ja

Regnskapslovens alminnelige regler

organ
ina Slapgard Aarhus
20.06.2021

Ar 2020: Arsregnskap er elektronisk innlevert.

Ar 2019:

Det er ikke krav til at arsregnskapet m.v.
er undertegnet.
everste organ. Sikkerheten ivaretas ved at

for innsending av drsregnskapet via Altinn,

Tall er hentet fra elektronisk innlevert arsregnskap fra 2020.

som sendes til Regnskapsregisteret

Kontrollen pa& at dette er utfert ligger hos revisor/enhetens

innsender har rolle/rettighet
og ved at det bekreftes at

drsregnskapet er fastsatt av kompetent organ.

Brenneysundregistrene, 31.07.2021

Brenneysundregistrene

Postadresse: Postboks 00, 8910 Brgnnaysund
Telefon: 75 00 75 00

E-post: firmapost@brreg.no Interett: www.brreg.no
Organisasjonsnummer: 974 760 673

19.07.2022 kl 21:54
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- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Organisasjonznr: 976 693 450
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS

SYNDROM

RESULTATREGNSKAP

Belep i: NOK Note 2020 2019
RESULTATREGNSKAP

Inntekter

Offentlig tilskudd BUFDIR 2 520 674 573 441
Medlemskontingent 82 550 85 500
Andre gaver og diverse 108 774 100 740
Egenandeler 378 110
Sum inntekter 711 998 1 137 791
Kostnader

Ferietiltak 528 432
Landsmezte 6 754
Mzter inkl. reise 129 850 442 634
Medlemsblad 95 269 95 675
Revisjonshonorar 1 19 375 45 903
Honorar styret 1 25 000 25 000
Data 108 611 46 778
Telefon 1 356 1 334
Porto 9 693 9 779
Annan driftskostnad 6 949 5 562
Sum kostnader 396 103 1 207 851
Driftsresultat 315 895 -70 060
Finansinntekter og

finanskostnader

Annen renteinntekt 23 2 095
Sum finansinntekter 23 2 085
Netto finans 23 2 095
Ordinzrt resultat fer

skattekostnad 315 918 -67 965
Ordinzrt resultat etter

skattekostnad 315 918 -67 965
Arsresultat 315 918 -67 965
Overferinger og

disponeringer

Avsatt til annen

egenkapital 3 315 919 0
Overfert fra annen

egenkapitL 3 -67 964
Sum overferinger og

disponeringer 315 919 -67 964

Utskriftsdato 31.07.2021

Organisasjonsny 976 693 450

8ide 1 av

2
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- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Organisasjonznr: 976 693 450
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS
SYNDROM

BALANSE

Belep i: NOK Note 2020 2019

BALANSE - EIENDELER

Anleggsmidler
Immaterielle eiendeler

Sum anleggsmidler 0 o]

Omlepsmidler
Varer

Fordringer

Kundefordringer 650 1 350
Andre kortsiktige

fordringer 4 072 4 072
Sum fordringer 4 722 5 422

Bankinnskudd, kontanter
og lignende

Bankinnskudd 663 377 346 758
Sum bankinnskudd,

kontanter og lignende 663 377 346 758
Sum omlepsmidler 668 099 352 180
SUM EIENDELER 668 099 352 180

BALANSE - EGENKAPITAL 0OG

GJELD

Egenkapital

Innskutt egenkapital

Egenkapital 3 665 694 349 776

Sum innskutt egenkapital 665 694 349 776

Sum egenkapital 665 694 349 776

Leverandergjeld

Sum langsiktig gjeld 0 o]

Kortasiktig gjeld

Annen kortsiktig gjeld 2 405 2 405

Sum kortsiktig gjeld 2 405 2 405

Sum gjeld 2 405 2 405

SUM EGENKAPITAL OG GJELD 668 099 352 181
Utskriftedato 31.07.2021 Organisasjonsny 976 693 450 Side 2 av 2
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Organisasjonznr: 976 693 450
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS
SYNDROM

NOTEOPPLYSNINGER - SELSKAP - alle poster oppgitt i hele tall

Nete
2

Regnskapsprinsipper
Det er forutsetninger for fortsatt drift

Necte
2

Nete

Lenn og ytelser

Sum lennskostnader Arvets Fiordrets
0.00 0.00

Foreningen har ingen fast ansatte og betaler ikke ut lenn

Ytelser til daglig leder

Necte
1

Ytelser til andre ledende personer

Ledende person Lenn Pengj.forpl. Andre godtg].
Styrehonorar Styreleder 8000.00
Styrehonorar Nestleder 7000.00
Styrehonorar Kasserer 7000.00
Sum vtelse andre led.pexrs. Lenn Pengj.forpl. Andre godtg].
22000.00
Necte

Ytelser til revisjon

Revisjon Arets Fiordrets
13000.00 13000.00
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Andre tjenester Arvets Fiordrets
30325.00 19556.00
Sum godtgijerelse til revisoxr Arvets Fiordrets
43325.00 32556.00
Nete

Antall arsverk i regnskapsiret

Virksomheten har hatt felgende antall arsverk:
0.00

Nete
1

Obligatorisk tjenestepensjon

Necte

Lan og sikkerhetszstillelse til ledende perscner og aksjeeiere

Er det gitt lan eller sikkerhetsstillelse til ledende personer: Nei

Nete
3

Egenkapital
Aksjekapital er forkortet til: "Aksijekap"

Annen innskutt egenkapital er forkortet til: "A.innsk.EK"

Egenkapital 01.01. Aksjekap Overkurs A.innsk.EK
449731.00

Andre endringer Aksjekap Overkurs A.innsk.EK
417739.00
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Arsregnskap 2020
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS
SYNDROM
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Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Resultatregnskap
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

Driftsinntekter og driftskostnader Note 2020 2019 2018
Offentlige tilskudd organisasjonsdrift 2 520 674 573 441 515 660
Medlemskontingent 82 550 85 500 87 650
Andre gaver og diverse inntekter 108 774 100 740 72 349
Egenandeler 0 378110 0
Sum driftsinntekter 711 998 1137 791 675 659
Ferietiltak 0 528 432 0
Landsmote 0 6 753 103 769
Mater inkl reiser 129 850 442 634 370735
Medlemsblad 95 269 95 675 91 025
Revisjonshonorar 1 19 375 45 903 43 325
Utgiftsgodtgjerelse styret 1 25 000 25 000 22 000
Kontorutgifter, data 108 611 46 778 18 975
Telefon 1356 1334 2299
Porto 9 693 9779 16 727
Medlemskontingent IPWSO 0 0 14 357
Annen driftskostnad 6 949 5 562 25 444
Sum driftskostnader 396 103 1207 850 708 656
Driftsresultat 315 895 -70 059 -32 998
Finansinntekter og finanskostnader

Annen renteinntekt 23 2 095 1007
Resultat av finansposter 23 2 095 1007
Arsresultat 315919 -67 964 -31 991
Overferinger

Avsatt til annen egenkapital 3 315919 0 0
Overfert fra annen egenkapital 3 0 -67 964 -31 991
Sum overfaringer 315919 -67 964 -31 991
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM Side 2
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Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Balanse

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

Eiendeler Note 2020 2019 2018

Omlepsmidler

Fordringer

Kundefordringer 650 1350 800

Andre kortsiktige fordringer 4072 4072 4072

Sum fordringer 4722 5422 4872

Bankinnskudd, kontanter o.{

Bankinnskudd, kontanter o.l. 663 377 346 758 465 138

Sum bankinnskudd, kontanter o.l 663 377 346 758 465 138

Sum omlepsmidler 668 099 352 180 470 010

Sum eiendeler 668 099 352 180 470 010

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM Side 3
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Balanse
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

Egenkapital og gjeld Note 2020 2019 2018
Egenkapital

Opptjent egenkapital

Egenkapital 3 665 694 349 776 417 739
Sum opptjent egenkapital 665 694 349 776 417 739
Sum egenkapital 665 694 349 776 417 739
Gjeld

Kortsiktig gjeld

Annen kortsiktig gjeld 2 405 2 405 52271
Sum kortsiktig gjeld 2 405 2 405 52271
Sum gjeld 2 405 2 405 52271
Sum egenkapital og gjeld 668 099 352 180 470 010

Baerum

Styret i LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

Ina Slapgard Aarhus Nina Grawert Lise Marit Stefferud
styreleder nestleder styremedlem
Kjell Harald Otterlei Charlotte Yksnes Molnes
kasserer sekretaer
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM Side 4
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- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Noter til regnskapet 2020

Regnskapsprinsipper
Arsregnskapet er satt opp i samsvar med regnskapsloven og NRS 8 - God regnskapsskikk for sma foretak.
Arsregnskapet er avlagt under forutsetning om fortsatt drift.

Tilskudd
Arlig tilskudd er inntektsfert med bruttoverdier.

Klassifisering og vurdering av omlepsmidler
Eiendeler og gjeld knyttet til foreningens normale tjenestekretslep er klassifisert som omlepsmidler og
kortsiktig gjeld. @vrige eiendeler og gjeld klassifiseres som henholdsvis anleggsmidler og langsiktig gjeld.

Note 1 Lennskostnader, antall ansatte, godtgjerelser, 1an til ansatte mm

Foreningen har ingen ansatte. Styret forestar administrasjon av foreningen.

Ytelser til ledende personer Daglig leder Styret
Honorar 0 25 000
Sum 0 25 000

Det er ikke gitt lan/sikkerhetsstillelse til daglig leder, styrets leder eller andre narstiende parter.

oTP

Foreningen har ingen ansatte og er falgelig ikke pliktet & til & ha tjenestepensjonsordning etter lov om
obligatorisk tjenestepensjon.

Revisor
Kostnadsfert honorar til revisor for 2020 utgjer kr 19 375,- inkl.mva.

Revisjon 2019 9 375
Andre tjenester 10 00C
Sum honorar til revisor 19 375

Note 2 Offentlige tilskudd

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM har fatt tilsagn fra Barne-, ungdoms- og
familiedirektoratet til vanlig drift. Tilskuddet kr 520.674 er gitt for en pericde pa 1 ar.

Note 3 Egenkapital
Annen egenkapital Sum egenkapital

Pr. 01.01 349 776 349 776
Arets resultat 315 919 315 919
Pr 31.12 665 694 665 694
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM Side 5
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Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Resultatregnskap - spesifikasjon
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

2020 2019 2018
Salgsinntekt
3100 Salgsinntekter, avgiftsfri -2 800,00 0,00 0,00
-2 800,00 0,00 0,00
Offentlige tilskudd orgnisasjonsdrift
3400 offentlige tilskudd -520 674,00 -573 441,00 -515 660,00
-520 674,00 -573 441,00 -515 660,00
Medlemskontingent
3920 Medlemskontingenter -82 550,00 -85 500,00 -87 650,00
-82 550,00 -85 500,00 -87 650,00
Tilskudd prosjekt Munnhelse
3600 Grasrotandel -52 217,92 -51 914,91 -40 400,00
-52 217,92 -51 914,91 -40 400,00
Andre gaver og diverse inntekter
3210 Gaver og div. inntekter 0,00 -2 400,00 0,00
3402 Momskompensasjon -53 756,00 -46 425,00 -31 948,51
-53 756,00 -48 825,00 -31 948,51
Egenandeler
3801 Egenandel - reiser 0,00 -378 110,00 0,00
0,00 -378 110,00 0,00
Ferietiltak
7140 Sydentur 0,00 528 432,00 0,00
0,00 528 432,00 0,00
Likemannsarbeid
7720 Likepersonsarbeid 3 132,67 37 876,00 2 536,00
3 132,67 37 876,00 2 536,00
Landsmate
6730 Honorarer 0,00 0,00 99 731,07
6780 Underholdning 0,00 6 752,70 4 038,00
0,00 6 752,70 103 769,07
Meter inkl. reiser
7100 Andre meter/reiser -1 978,00 205 289,94 114 190,94
7110 Styremeter inkl. reiser 0,00 3 986,00 6 789,08
7150 Overnatting 0,00 47 900,00 87 453,00
7162 Bevertning 0,00 7 299,00 0,00
7700 Likepersonsamling 124 471,00 94 193,90 122 253,80
122 493,00 358 668,84 330 686,82
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILL Side 1
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Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Resultatregnskap - spesifikasjon
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

2020 2019 2018
Andre meter inkl. reiser
7120 Reise 4 224,00 46 089,50 37 512,00
4 224,00 46 089,50 37 512,00
Medlemsblad
6840 PWS-Nytt Oppsett 62 000,00 62 000,00 62 000,00
6841 PWS-Nytt Trykking 33 268,75 33 675,00 29 025,00
95 268,75 95 675,00 91 025,00
Utgiftsgodtgjarelse styret
6770 Honorar styrearbeid 25 000,00 25 000,00 22 000,00
25 000,00 25 000,00 22 000,00
Kontorutgifter, data
6800 Kontorrekvisita 0,00 699,00 1 024,50
6810 Datakostnad 73 366,82 12 900,20 13 733,70
73 366,82 13 599,20 14 758,20
Telefon
6900 Telefon 1 355,68 1334,27 2 299,39
1 355,68 1334,27 2 299,39
Porto
6940 Porto 9 693,21 9 778,54 16 727,36
9 693,21 9 778,54 16 727,36
Medlemskontingent IPWSO
7460 Medlemskontingent IPWSO 0,00 0,00 14 357,25
0,00 0,00 14 357,25
Annen driftskostnad
6700 Revisjons og regnskapshonorarer 19 375,00 45 903,01 43 325,00
6820 Trykksaker 0,00 748,00 15 093,75
6860 Styremster 0,00 25 941,00 0,00
6890 Gave / blomster 1 615,00 0,00 2 000,00
6999 Feilkonto 0,00 0,00 350,00
7130 Landsmete 32 093,00 0,00 0,00
7190 Internasjonale meter/konferanser 0,00 4 606,00 1677,00
7410 Kontigent IPWSO 5 334,05 4 814,25 0,00
7430 Gaver, ikke fradrag 0,00 -1 000,00 -1 000,00
7770 Bank og kortgebyrer 3 151,50 3 497,50 3 539,50
7791 Annen kostnad 0,00 134,00 0,00
7830 Konstaterte tap pa fordringer 0,00 0,00 8 000,00
61 568,55 84 643,76 72 985,25
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILL Side 2
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- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Resultatregnskap - spesifikasjon
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

2020 2019 2018
Renteinntekter

8040 Renteinntekter, skattefrie -23,29 -2 095,32 -1 006,50
-23,29 -2 095,32 -1 006,50

Overfort til annen egenkapital
8800 Arsresultat 315 918,53 0,00 0,00
315 918,53 0,00 0,00

Overfert fra annen egenkapital
8810 Overfart fra egenkapital 0,00 -67 963,58 -31 991,33
0,00 -67 963,58 -31991,33
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILL Side 3
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Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

Balanse - spesifikasjon

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLIS SYNDROM

2020 2019 2018
Kundefordringer
1500 Kundefordringer 650,00 1 350,00 800,00
650,00 1 350,00 800,00
Andre kortsiktige fordringer
1570 Reiseforskudd 4 072,00 4 072,00 4 072,00
4 072,00 4 072,00 4 072,00
Bankinnskudd
1920 Bankinnskudd 404 174,69 87 556,16 207 846,05
1921 Bankinnskudd 2 259 202,10 259 202,10 257 291,79
663 376,79 346 758,26 465 137,84
Egenkapital
2050 Annen egenkapital -665 694,29 -349 775,76 -417 739,34
-665 694,29 -349 775,76 -417 739,34
Annen kortsiktig gjeld
2990 Annen kortsiktig gjeld -2 404,50 -2 404,50 -2 404,50
-2 404,50 -2 404,50 -2 404,50
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILL Side 1
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Landsforeningen for
Prader-Willis Syndrom

Arsmelding 2020
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Styrets sammensetning 1.januar 2020

s Anita Yttrehus Aasheim - Styreleder

s Ragnhild @verland Arnesen - Nestleder

s InaSlapgard Aarhus - Sekreteer

o Kjell Harald Otterlei - Kasserer

s Nina Grawert - Styremedlem
o Charlotte Yksngy Molnes -Varamedlem
s Lise Marit Stefferud Holter - Varamedlem

Det har veert avviklet 9 styremater, og en rekke arbeidsmeter i 2020. Et av mgtene har veert holdt i
Oslo i forbindelse med likepersonsamling i januar. Som vanlig, og pa grunn av korona-pandemien,
har samtlige mater resten av aret veert digitale, inkludert landsmatet og fagseminar.

Totalt har styret behandlet 89 saker i 2020.

Likepersoner

Likepersonene var invitert til samling med styret fra 18.-19. Januar 2020 i Oslo. Hovedtema var
likepersonarbeidet fremover. Det gjaldt bade hvordan arbeidet skal videreutvikles til beste for
medlemmene, og hvilke fgringer offentlige regler og tilskuddsordninger legger for arbeidet.

Likepersonkontaktene i de enkelte regionene og omradene var i 2020:

e  Christoffer Rustebakke Regional likeperson (2219-2930}

e Linn Brunzell Regional likeperson (3000}

e Anita Aasheim Region Oslo & Akershus

s Anne Cecilie Tellnes Regional likeperson (4000-5000}

e Ove Ardal Regional likeperson (6000}

s Margrethe Stendahl Regional likeperson (7000}

* Nina Rennestraum Lokal likeperson Sogn og Fjordane

s Magnus Jensen Smabarn 0-6 ar

e Berit Otterlei Nasjonal likeperson reiseleder utenlandsreiser

e Kjell Harald Otterlei Nasjonal likeperson reiseleder utenlandsreiser
Fokusomrader 2020

2020 ble et annerledes ar pa grunn av utbruddet av korona-pandemien, som for alvor gjorde seg
gjeldende i Norge fra 12. mars 2020. Mange planlagte arrangementer og tiltak matte avlyses eller
utsettes pa grunn av dette. Styret brukte i 2020 mye tid pa planlegging av fagseminar og landsmdte,
med forberedelser, endringer, nye avtaler og nye endringer, samt & orientere medlemmer og
seminardeltakere om dette, si godt som mulig.
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e Styret har etter beste evne forsekt a prioritere falgende arbeidsomrader i 2020:

s Fagseminar med fglgende tema: fglelsesmessig utvikling, atferd og psyke, samt vennskap,
relasjoner og seksualitet hos personer med PWS.

e Planlegging av landsmgtet 2020.

s Llikepersonarbeidet

o Retten og muligheten til a reise pa ferie for voksne med funksjonsnedsettelse

s Psykisk helse hos PWS

e Planlegging av flere nasjonale treff

s Utvikling av digitale plattformer/kontaktformer/mgtepunkter

e Fortsatt neert samarbeid med Frambu for 4 vaere oppdatert pa utvikling og nyheter om
syndromet, og for a tilrettelegge for et best mulig liv for alle med PWS.

PWS- nytt

PWS- nytt er i sin 32.argang, og ble trykket i to utgaver. Bladet sendes til alle medlemmer, til alle
fylkeslegene og til en del ansatte pa Frambu. Utgavene har satt sgkelys pa temaer som har veert
blant satsingsomradene for styret i 2020; blant annet likepersonarbeidet, forskningsresultater som
ble lagt fram pa den store internasjonale PWS-konferansen pa Cuba i 2019, samt temaene som ble
tatt opp under det store fagseminaret i november 2020.

Redaktar er Kari Fauskanger (fram til &rsskiftet 2020/21), og nestleder Ragnhild @verland Arnesen
har i en &rrekke veert styrets kontaktperson og bidratt med stoff og ideer til bladet. @vrige
styremedlemmer, likepersoner og andre bidrar ogsa.

Samarbeid med Frambu

Frambu er den viktigste enkeltaktgren foreningen samarbeider med.

Brukermgtet

Brukermgtet 2020 ble utsatt pa grunn av koronautviklingen, og mgtet med brukerorganisasjonene
ble gjennomfgrt digitalt 18. september 2020. Koronasituasjonen ble et naturlig tema, samt hvordan
Frambu etter hvert la om til digitale kurstilbud og webinarer.

PWS5-trim

Et forslag fra Landsforeningen om en egen trim-video for unge og voksne med PWS ble godt mottatt,
og jobbet videre med gjennom aret. Trim-videoen foreligger i 2021, og er lagt ut innen lukket
gruppe pa foreningens nettside.

Psykisk helse

En ny brosjyre om psykisk helse er under arbeid i samarbeid mellom Frambu og foreningen.

Kurs

En rekke kurs, samt sommeroppholdet pa Frambu, ble avlyst pa grunn av koronasituasjonen.
Planlagte fagkurs ble stremmet, og det meste er avviklet i form av digitale kurs eller webinar. Noen
kurs ble utsatt til senere.

Foreningen har et godt samarbeid med Frambu, og vi ser at vi blir hart og tatt hensyn til i planlegging
og gjennomfaring av kurstilbud.
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PWS Kontakttelefon

Aktiviteten pa foreningens vakttelefon er varierende —fra 1 til 4 telefoner i maneden. Her ringer
bade fagpersoner som jobber med barn, unge og voksne med PWS, og foreldre som har spgrsmal og
utfordringer med sin PWS-sgnn eller -datter i hverdagen.

Telefonnummeret finnes pa foreningens hjemmesider, i PWS-Nytt og i flyers som tidligere er
distribuert blant medlemmene.

Hjemmesiden

www.prader-willis.no brukes til viktige meldinger, pameldinger til kurs, turer og annet, og styret
forsgker 3 legge ut nyheter. Det krever litt & holde siden 100 prosent aktuell, og styret jobber med 3
fa dette bedre til.

Facebook

Facebook-sidene til foreningen brukes til 4 legge ut nyheter og til 4 tipse om arrangementer og ting
som rgrer seg av relevans for vare medlemmer. | tillegg har foreningen en lukket Facebook-gruppe
som medlemmer kan bli med i for informasjonsutveksling og gode diskusjoner pa ulike temaer.
Denne er mye brukt og har i dag 282 medlemmer. Pa den offentlige Facebook-siden hadde vi i
utgangen av 2020 181 fglgere. Facebook-siden administreres av styret i foreningen.

Deltagelse pa kurs og seminarer

Aret 2020 preges av at de fleste kurs og seminarer enten er avlyst, forskjgvet eller giennomfert
digitalt.

Representanter fra styret har deltatt pa:

Sjeldendagen, som arrangeres av FFO i Oslo i februar hvert ar. Tema for 2020 var genterapiens
muligheter og utfordringer. Ina Slapgard Aarhus og Kjell Harald Otterlei var til stede her. (Jfr PWS-
Nytt nr 1-2020}

Frambus brukermete ble holdt digitalt i september. Berit Otterlei var foreningens representant. (Se
omtale over.}

Fagradet
Det ble ikke holdt fagradsmete i 2020.

Samlinger/Treff

Koronasituasjonen gjorde 2020 til et sveert lite aktivt ar, der de fleste arrangementer eller turer
matte utebli.

Likeperson for smabarngruppen, Magnus Jensen, tok i bruk teknologien for & arrangere nett-treff for
pargrende i smabarngruppen.

Fagseminar

Fagseminaret var planlagt holdt den 6. november, i tilknytning til landsmegtet 2020. Styret hadde
invitert Verena Wanker-Gutmann fra @sterrike og Elizabeth Roof fra USA, som begge skulle komme
til Norge, og mange hadde meldt seg pa. Etter hvert ble det klart at de to pa grunn av korona ikke
kunne komme til Norge. Kort tid fgr seminaret skulle holdes, matte dessuten hele opplegget - pa
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grunn av innstramming av smittevernregler - endres til webinar, der bade foredragsholdere og
seminardeltakere deltok pa skjerm. Det ble en ny erfaring, og takket veere flinke folk i styret,
fungerte det sveert bra. Webinaret er omtalt i PWS-Nytt nr 2-2020.

Landsmgtet 2020
For fgrste gang ble landsmatet avviklet digitalt. Antallet deltakere var omtrent som ved vanlig
fremmagte, og avstemningen gikk greit, selv om diskusjonen ble noe begrenset.

Interessepolitisk arbeid

Det lever i dag rundt 150 barn, unge og voksne med diagnosen Prader-Willis syndrom i Norge.
Dessverre er diagnosen fortsatt lite kjent blant mange tjenesteytere, pa alle niva. Styret i
Landsforeningen har en oppfatning av at det er lite kommunikasjon og samhandling mellom ulike
tjenesteytere rundt personer med PWS. Dette er utfordringer pa systemniva, som det er ngdvendig
a gjgre noe med. Foreningen jobber aktivt for a bygge nettverk blant fagfolk som jobber med
diagnosen pa nasjonalt og lokalt niva, samt & gi faglige tilbud for & bedre kunnskapen om PWS.

Det 3 kjempe for bedre kunnskaper, gkt samhandling og god koordinering mellom tjenesteytere og
fagfolk, bade innad i det kommunale hjelpeapparatet og mellom primaer- og
spesialisthelsetjenesten, er sentralt i arbeidet vart. Dette er langsiktig arbeid som fortsatt vil veere en
stor oppgave for foreningen.

Foreningen fgrer derfor videre sitt interessepolitiske arbeid innen forskning, informasjonsspredning
og det 3 jobbe for et godt, likeverdig behandlingstilbud, uavhengig av geografi.

Forskning

Styret mater hvert annet ar fagradet, sammensatt av noen av landets fremste ekspertise pa PWS,
der aktuelle tema blir tatt opp til drgfting. Fagradet bestod i 2020 av:

* Marianne Nordstrgm, klinisk erneaeringsfysiolog, Frambu

* Anders Palmstrgm Jgrgensen, spesialist i endokrinologi, Rikshospitalet (OUS}
e Krister Fjermestad, psykologspesialist, Frambu

* Kaja Giltvedst, fysioterapeut, Frambu

* Ronnaug Seeves, spesialtannlege, TAKO-senteret

* Gro Trae, klinisk ernzeringsfysiolog, Frambu

e Tone Sletten, psykiater og fastlege

* laila Blaalid, universitetslektor, vernepleierutdanningen, OsloMet

Viktige tema er fortsatt bl.a. psykisk helse hos personer med PWS, og hvordan fagfolk kan skille
mellom diagnose og psykisk helse. Styret har stilt seg bak et nytt forskningsprosjekt om mulig
sammenheng mellom gener og atferd hos PWS. Det ble bevilget midler til prosjektet like far jul 2019.

Tjenestetilbudet i kommunene og kompetanse innen omsorgssektoren i kommunene er szerlig viktig.
Landsforeningen har registrert at mange opplever darligere tjenestetilbud i kommunene og darlig
kompetanse hos de ansatte.

Foreningen har ogsa sgkelys pa PWS og atferd, samt bruk av tvang og makt.

Side 6av13

19.07.2022 kl 21:54 Brgnngysundregistrene Side 24 av 34



- Brgnngysundregistrene Arsregnskap regnskapséaret 2020 for 976693450

THEtk

Foreningen har fortsatt et naert samarbeid med Frambu. Vi deltar pa arlige brukermgter og
samarbeider pa ulike prosjekter. Foreningen bidrar jevnlig med innlegg pa kurs og seminarer for

tjenesteytere og fagpersoner, og bruker ofte fagpersoner fra Frambu til vare kurs og seminarer.

Informasjonsspredning til tjenesteapparatet

Landsforeningen ser at ettersom tilbudet av diagnosespesifikke kurs pa Frambu er kraftig
redusert, er det ngdvendig at vi selv arbeider aktivt med fagkurs og opplaeringstilbud for
fagpersoner som jobber med personer med PWS. Her knytter en til seg framstaende
ekspertise innen PWS-feltet, frainn- og utland. Fagseminaret i november 2020 er et
eksempel pa dette.
PWS-Nytt, foreningens medlemsblad, gar to ganger i aret til medlemmer, fagradet, Frambu,
samtlige fylkesmannskontorer, Helsedirektoratet. Bladet reflekterer hva som skjer innen
fagomradet og innenfor foreningen i lgpet av aret. Viktige tema i 2020:

o Likepersonarbeidet
Psykiske utfordringer ved PWS
Retten og muligheten til 4 reise p4 ferie for voksne med funksjonsnedsettelse
Utvikling av digitale plattformer/kontaktformer/matepunkter
Bedre mulighet for 3 treffes, nasjonalt, eller regionalt.
o Informasjon om kurstilbud for fagpersoner — og for medlemmer.

o o ¢ ©

Styret informerer medlemmene jevnlig om relevante kurs pa Frambu.

Bruker sosiale medier aktivt til informasjon.

Ser behov for a arrangere kurs og fagseminarer i egen regi for a dekke behovet for mer
kunnskap blant fagfolk om PWS og ulike helsetilstander, og er i gang med dette.

Styret registrerer for gvrig at mange kommunale boliger har meldt seg ut av foreningen for a spare
penger, slik at de ikke far denne informasjonen lenger.

Det er ogsa et faktum at tjenesteyterne i de kommunale boligene sjelden far reise pa seminar eller
kurs som kan laere dem mer innen deres arbeidsfelt. Det vil ikke kommunene betale, eller de far ikke

fri.

Arbeider for a sikre et godt behandlingstilbud

Foreningen ma fortsatt arbeide for a sikre at alle, uansett hvor de bor i landet, far tilbud om
lik behandling. Dette gjelder i seerdeleshet veksthormonbehandling, som er den viktigste
behandlingsformen for personer med diagnosen PWS.

Det samme er viktig nar det gjelder PWS og psykisk helse.
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Pkonomi

Regnskapet ble avsluttet med et driftsresultat pa 315 895 kri pluss. Til sa mmenligning hadde vi i
2019 et driftsresultat pa -70 059 kr. Styret har i 2020 og 2021 hatt lite aktivitet som falge av Covid-
19, dette ligger til grunn for det store overskuddet. Det planlegges for flere aktiviteter for
medlemmer i alle aldersgrupper hasten 2021, hvor vi haper pa mulighet for 4 samles igjen.

Tilskuddsbelgpet fra BUFDIR for 2020 pa 520 674 kr. Tilskuddet ble utbetalt over to arlige innskudd. |
2019 var dette tilskuddet pa 571 441 kr.

Foruten tilskudd fra BUFDIR er foreningens sterste inntektskilde medlemskontingenter. | 2020 fikk vi
inn 82.550 kr. | 2019 fikk vi 2.950 kr mer enn i 2020 i medlemskontingenter.

De tre store utgiftspostene for styret i ar har veert; utgivelse av medlemsbladet, PWS-nytt,
Likepersonsamling i januar og fagseminar som ble gjennomfgrt digitalt om PWS: “Fglelsesmessig
utvikling, adferd og psyke, samt vennskap, relasjoner og livskvalitet”. | tilknytning til det digitale
fagseminaret og digitalt landsmate investerte foreningen i utstyr for a gjennomfgre arrangementet
digitalt.

Hovedinntekter 2020 2019

Tilskudd fra Barne- og Ungdomsdirektoratet (BUFDIR) 520.674, - 573.441, -

Medlemskontingent 82.550, - 85.500, -

Annet (Grasrotandel Norsk Tipping, donasjoner) 108.774, - 100.740, -
Totalt 711.998, - 759.681, -

Forutsetninger for fortsatt drift
Styret mener det er riktig a legge forutsetningen for fortsatt drift av foreningen til grunn for
avleggelse av arsregnskapet.

Medlemmer
Pr 31.12.20 hadde foreningen 384 medlemmer.

Medlemsutvikling pr.31.12.20

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
211 225 236 242 268 330 390 388 382 384
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Av vare 384 aktive medlemmer, har vi 119 medlemmer med Prader-Willis Syndrom. Disse er spredt
rundt i 11 ulike fylker. Vi har ogsa tre medlemmer med PWS som ikke bor i Norge, to i Sverige og en i
Finland.

Medlemmer med PWS per fylke
Medlemmer etter fylke : X
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Alle medlemmmer per fylke
Nér vi teller opp alle medlemmer, er vi representert i alle vare 11 fylker.
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Aldersfordeling pa alle medlemmer med PWS, uavhengig av alder og om de har betalt kontingent for
2020.

Alle registrerte medlemmer med PWS
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Antall: Alle (Medlemsnr)

o

Vi tilstreber stadig a rekruttere flere medlemmer, fordi vi mener foreningen tilbyr en god megteplass.

Her foregar utveksling av viktig informasjon, faglig oppdatering, sosiale mgteplasser gjennom
medlemstreff og turer, og felleskap med andre personer og pargrende med PWS diagnose.
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Likepersonaktiviteter i 2020.

Alle planlagte, fysiske likepersonsaktiviteter ute i regionene ble avlyst i 2020 grunnet Covid-
19. Det ble gjennomfert et likepersonskurs 18.-19.januar. Her deltok hele styret pa 7, samt 8
likepersoner. Det ble ogsa arrangert et digitalt treff med temaprat for foreldre 0-6, med
tema "Utfordringer i Corona-tid". Her deltok 8 medlemmer. Treffet ble arrangert og ledet av
Magnus Jensen, likeperson for 0-6-arsgruppen.

Tilskuddsberettigede aktiviteter i 2020

Antall likepersonaktiviteter per aktivitetstype. Typene representerer detaljniva som skal gjgres kjent
i rapportering til BUFDIR, de ulike kategoriene gir utgangspunkt for ulik poengsetting.

Aktivitetstype Antall Aktiviteter
Aktivitetsgruppe

Besgkstjeneste

Likepersonkurs

Samtalegruppe

W= NOOo

Totalt

Vi hdper pa skt mulighet for fysiske arrangementer i 2021, i tillegg ser vi at digital plattform gir oss
muligheter til 3 gjennomfgre flere samtalegrupper. Dette er noe som vi gnsker a fortsette med som
et tillegg til samlinger.
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Styret i Landsforeningen for Prader-Willis Syndrom 2020

o Ll S

Anita Yttrehus Aasheim
Styreleder

N=
A~ o
Nina Grawert
Styremedlem
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KjeII-Ha rald Otterlei
Kasserer

Chortotie S.Y Mbines

Charlotte Yksngy Molnes
Varamedlem
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Ina Slapgard Aarhus
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1302 Sandvika

BDO AS
Malmskriverveien 18

Uavhengig revisors beretning

Til arsmetet i Landsforeningen For Prader-Willis Syndrom

Uttalelse om revisjonen av arsregnskapet

Konklusjon

Vi har revidert arsregnskapet til Landsforeningen For Prader-Willis Syndrom.

Arsregnskapet bestar av: Etter var mening:
+ Balanse per 31. desember Er arsregnskapet avgitt i samsvar med lov og forskrifter
2020 og gir et rettvisende bilde av foreningens finansielle
¢ Resultatregnskap for 2020 stilling per 31. desember 2020, og av dets resultater for
¢ Noter til arsregnskapet, regnskapsaret avsluttet per denne datoen i samsvar med
herunder et sammendrag av regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge.

viktige regnskapsprinsipper.

Grunnlag for konklusjonen

Vi har gjennomfert revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder
de internasjonale revisjonsstandardene International Standards on Auditing (ISA-ene). Vare
oppgaver og plikter i henhold til disse standardene er beskrevet i Revisors oppgaver og plikter ved
revisjon av arsregnskapet. Vi er uavhengige av foreningen slik det kreves i lov og forskrift, og har
overholdt vare gvrige etiske forpliktelser i samsvar med disse kravene. Etter var oppfatning er
innhentet revisjonsbevis tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon.

Annen informasjon

Ledelsen er ansvarlig for annen informasjon. Annen informasjon bestar av arsmeldingen.

Var uttalelse om revisjonen av arsregnskapet dekker ikke annen informasjon, og vi attesterer ikke
den andre informasjonen.

Penneo Dokume ntnekkel: YHO4Y-5XKKP-VVYAU-07 INO-FBUOX-560U5

| forbindelse med revisjonen av arsregnskapet er det var oppgave a lese annen informasjon
identifisert ovenfor med det formal a vurdere hvorvidt det foreligger vesentlig inkonsistens mellom
annen informasjon og arsregnskapet, kunnskap vi har opparbeidet oss under revisjonen, eller
hvorvidt den tilsynelatende inneholder vesentlig feilinformasjon.

Dersom vi, pa bakgrunn av arbeidet vi har utfert, konkluderer med at disse andre opplysningene
inneholder vesentlig feilinformasjon, er vi palagt a uttale oss om dette. Vi har ingenting a

rapportere i sa henseende.

Styrets ansvar for arsregnskapet

Styret (ledelsen) er ansvarlig for a utarbeide arsregnskapet i samsvar med lov og forskrifter,
herunder for at det gir et rettvisende bilde i samsvar med regnskapslovens regler og god
regnskapsskikk i Norge. Ledelsen er ogsa ansvarlig for slik intern kontroll som den finner nadvendig
for a kunne utarbeide et arsregnskap som ikke inneholder vesentlig feilinformasjon, verken som
folge av misligheter eller utilsiktede feil.
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Ved utarbeidelsen av arsregnskapet ma ledelsen ta standpunkt til foreningens evne til fortsatt drift
og opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift. Forutsetningen om fortsatt drift skal legges til
grunn sa lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av arsregnskapet

vart mal er & oppna betryggende sikkerhet for at arsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som falge av misligheter eller utilsiktede feil, og a avgi en
revisjonsberetning som inneholder var konklusjon. Betryggende sikkerhet er en hoy grad av
sikkerhet, men ingen garanti for at en revisjon utfert i samsvar med lov, forskrift og god
revisjonsskikk i Norge, herunder ISA-ene, alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon som eksisterer.
Feilinformasjon kan oppsta som felge av misligheter eller utilsiktede feil. Feilinformasjon blir
vurdert som vesentlig dersom den enkeltvis eller samlet med rimelighet kan forventes a pavirke
okonomiske beslutninger som brukerne foretar basert pa arsregnskapet.

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

Uttalelse om andre lovmessige krav

Konklusjon om registrering og dokumentasjon

Basert pa var revisjon av arsregnskapet som beskrevet ovenfor, og kontrollhandlinger vi har funnet
nadvendig i henhold til internasjonal standard for attestasjonsoppdrag (ISAE) 3000
«Attestasjonsoppdrag som ikke er revisjon eller forenklet revisorkontroll av historisk finansiell
informasjon», mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til & sarge for ordentlig og oversiktlig
registrering og dokumentasjon av foreningens regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god
bokfaringsskikk i Norge.

BDO AS

Penneo Dokume ntnekkel: YHO4Y-5XKKP-VVYAU-07 INO-FBUOX-560U5

Roald Haugland
statsautorisert revisor
(elektronisk signert)
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BDO A4S, et norsk aksjeselskap, er deltaker i BDO International Limited, et engelsk selskap med begrenset ansvar, og er en del av det internasjonale nettverket BDO,
som bestar av uavhengige selskaper i de enkelte land. Foretaksregisteret: NO 993 606 650 MVA.
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“Med min signatur bekrefter jeg alle datoer og innholdet i dette dokument.”

Roald Haugland
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