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Dette er foreningens eget nyhetsbrev hvor vi gnsker a
informere om vare aktiviteter og komme med tips, dele
innspill fra medlemmer og minne pa om kommende
aktiviteter.

Malet er & publisere nyhetsbrevet via e-post og pa vare
Facebook-sider inntil 4 ganger i aret.

Kom gjerne med innspill til det du ensker a lese om ved
a ta kontakt med 0sS.

Status pa ekonomisk stette fra BufDir

Hesten 2022 sendte foreningen inn sgknad til Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet (BufDir) om gkonomisk
stotte til driften av foreningen. LFP er kvalifisert til
stgtte pd bakgrunn av at vi er en pasientforening for
porfyri, og for at vi hadde veert i drift i over to ar som er
ett av kravene (april 2020 til september 2022).

Foreningen fikk dessverre avslag pa var seknad for
stotte i 2023. Hovedarsaken var at foreningen ikke
hadde veert i drift i to fulle kalenderdriftsar (1. januar til
31. desember). | tillegg @nsket de noen sma, men viktige,
tydeliggjeringer i vedtektene pa visse paragrafer.
Forslag til vedtektsendringer er under utarbeidelse og vil
sendes ut til alle medlemmer sammen med
arsmeldingen i lapet av neste uke.

Landsforening for
Porfyri (LFP)

Ble stifteti 2020 og er per
dags dato Norges eneste
landsdekkende forening for

alle med porfyrisykdommer.

Landsforening for Porfyri —
LFP —er en frivillig
interesseorganisasjon for
personer som har
porfyrisykdommer (enten
genetisk disponert eller aktiv),
for deres familiemedlemmer

og stattemedlemmer.
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Ut fra tydeliggjeringen av hvilke perioder et “driftsar”
gar over, var det tydelig at foreningen ikke kunne sgkt
om stette for hasten 2023. Tilbakemeldingene fra BufDir
har i tillegg gitt oss et godt utgangspunkt for
seknadsprosessen videre.

Arsmate 2023 - 24. april 2023 kl 19.00

Arsmatet i 2023 skulle i utgangspunktet avholdes den
10. februar pa Rognan. P4 grunn av tidligere nevnte
arsaker med nyheten om stetten for 2023, ble dette
utsatt for & f3 arbeidet med ny sgknad og endring av
vedtektene i orden. Da dette har tatt tid ble det bestemt
at arsmetet skulle utsettes til en senere dato. Dessverre
ble ikke dette videreformidlet til medlemmene fer et
godt stykke ut i februar, og denne mangel pa
kommunikasjon beklager vi.

Na er endelig dato for arsmetet klart:

24. april 2023 kl 19.00 — digitalt, via Zoom.

Arsaken til at vi igjen gjennomfarer &rsmatet digitalt er
entydig mangelen pa gkonomisk stette fra offentlige
midler da foreningen er sapass landsdekkende og
kostnaden involvert i et fysisk arsmate ville bli for stor
med vare begrensede midler.

Foreningen satser pa et fysisk arsmate i 2024 hvor vi
ensker & kunne tilby alle som vil delta en mulighet til
dette.

Vi gjer oppmerksom pa at alle innspill til darsmetet ma
sendes inn til oss senest g. april 2023. Har du et godt
forslag til hvordan foreningen ber fokusere driften
videre er dette et meget egnet forum for a dele dette.

Vi hdper vi ses den 24. april til et hyggelig og informativt
arsmete.

Paminnelser

Foreningen minner om
informasjon sendt fra
NAPOS i eget nyhetsbrev
(NAPOSTEN) og tilherende
frister, samt andre

arrangementer:

Arsmote 2023

Dato: 24.04.2023 kl 19.00
Sted: Digitalt arsmate over

Zoom.

Medlemskontingent 2023

Arets medlemskontingent er
sendt ut til samtlige
medlemmer per e-post. Hvis
du mot formodning ikke har
mottatt denne er det viktig

at du tar kontakt med oss.




Aktiviteter siden sist

Styret i foreningen jobber pa frivillig basis, og har sa
langt i ar driftet foreningen pa daglig basis med

Medlemskontakt

Likepersonarbeid

Samarbeid med Napos

Arbeid med seknad om @konomisk stotte til
BufDir
Utarbeidelse av
vedtektsendringer
Regnskap for 2022
Utsendelse av medlemskontingent

Drifting av nettsider og medlemsside pa Facebook

arsmgtedokumenter samt

Til neste gang...

Har du en historie knyttet til deg og porfyrien til deg selv
eller noen du kjenner som du gjerne gnsker a dele med
andre, kan du skrive til oss sa vil vi dele den anonymt i
neste nyhetsbrev. Din erfaring kan vere til hjelp for
andre.

Til slutt vil vi minne om vare nettsider

www.porfyriforeningen.no hvor du finner mye nyttig
informasjon og viktige lenker som kan gjere hverdagen

din enklere.

Mvh
Styret ¢ Landsforening for Porfyre

Innspill fra
medlemmer

Innspill som blir sendt inn
pd e-post eller spurt via
Facebook-sidene  vare
blir gjerne delt her
anonymt da mye kan
veere av interesse for
flere.

Sparsmal/innspill:

Ett medlem savner en
dedikert kontaktperson i
helseregionene/sykehus
hvor det er registrert
porfyri som bade
helsepersonell og
pasienter kan benytte
seg av lokalt, samt et
lokalt forlep for hvordan
forlepet lokalt pa
sykehuset felges opp hos
pasienter med
porfyrisykdommer.

Svar:

Foreningen mener dette
er et godt innspill som vi
tar med oss videre til
neste senterrdds-
/brukermedvirkningsmet
e med Napos og
Nasjonalt
kompetansesenter for
sjeldne diagnoser
(NKSD).




