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KAN MAN LEVE ET GODT LIV SOM UNG MED GIGT?

Aktiviteter

Der blev i 2014 afholdt 40 lokale aktiviteter i de fem lokale omrader i FNUG,
som enten havde et socialt, fagligt eller en samfundsmeessig tilgang. Landsdaek-
kende blev der lavet fire weekendkurser; heraf en Debat-weekend, Action-week-
end, Mande-weekend og Teenage-Weekend.

Specielt Teenage-Weekenden var en stor succes, hvor der Igrdag var en coach
tilstede, som talte med teenagerne om det, at finde balancen mellem at tage
hensyn til sin kroniske sygdom og samtidig bevare et almindeligt ungdomsiliv.
Foreeldrene var ogsa inviteret til at deltage i et parallelt Isbende program, hvor
der blev snakkede om, hvordan de s& p8 mulighederne for deres bgrns fremtid
med en kronisk gigtsygdom. Efter Teenage-Weekenden sluttede, modtog FNUG
en besked fra et foreeldrepar.

”Vores dreng pa 14 &r, var i weekenden pd Teenage-Weekend med
FNUG, det er forste gang, han deltager. Han var meget betankelig ved
at skulle med, men efter en del overtalelse fra os, sagde han ja. Han
kom hjem, som en helt ny dreng. Han havde virkelig hygget sig og lzert,
at der var andre, der havde det liges§ sveert. Han har allerede nu planer
om at deltage i alt hvad FNUG arrangerer, og vil med tiden gerne vare
en stor hjaelp i FNUG”, skrev foraeldrene.

Det er historier som denne, der ggr eksistensen af FNUG vigtig.

Den femte landsdaekkende aktivitet, og den stgrste, var Landsmgdet 2014. Der
blev afholdt generalforsamling og efterfglgende temafest med “the American
way!” Ogsd i 2014 var der stor opbakning fra medlemmerne med mange tilmel-
dinger. Der er en stigende interesse i at deltage pa Landsmgdet, hvor man har
taleret og kan komme med forslag til, hvad der gnskes af tiltag.

:Facebook

Det kan for mange vaere greenseoverskridende at drgfte sygdom med menne-
Esker, man ikke kender, men for andre er det en stor lettelse, at blive forstaet og
éopleve, at de ikke stdr alene. I FNUG kan med ikke bare mgde folk der kender til
éde problemer, man selv star med til hverdag, ansigt til ansigt men ogsa over det
k. "ﬁsociale medie Facebook. FNUG har udover en offentlig side ogsa en lukket grup-
Epe, hvor man kan sgge optagelse. Man bliver budt velkommen med en hilsen
éomkring gruppens regler, og hvordan man kan melde sig ind i FNUG. Medlem-
éskab af FNUG er ikke en betingelse for at benytte gruppen pa Facebook.

‘1 FNUG er vi glade for at Facebook gruppen bliver brugt til bade store og sma
spgrgsmal. Medlemmerne er gode til at hjaelpe hinanden og stgtte, ndr det er
sveerest. Det er med til at skabe og fastholde venskaber, som maske kun findes
online. Det kan ogsa vaere med til at give en person mod pa at deltage pa aktivi-
teter som FNUG afholder. Derfor laver vi Igbende opslag om kommende aktivite-
ter og nyheder i FNUG pé facebook.
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Hjemmeside og medlemsblad

FNUG fortsaetter udviklingen p& hjemmesiden. Der er aktuelle planer om at
udgive medlemsbladet digitalt pa hjemmesiden og udsende det til medlemmer
via nyhedsmail. Det sker efter en laengere periode, hvor vi har oplevet store
udfordringer i redaktionen. Vi er sdrbare over for udsving i sygdom i FNUG, og vi
har konstateret, at vi havde for hgje forventninger til at levere et godt resultat.
Derfor udkom bladet i 2014 kun to gange. Bladet koster meget at producere,

s en digitalisering vil friggre penge fra trykning og udsendelse, som bedre kan
anvendelse til for eksempel nye funktioner p& hjemmesiden.

Forudsaetningen for et blad vil fortsaet vaere en steerk redaktionel koordinering,
som derfor bedre kan Igses af en professionel. Dermed fjernes et enormt pres
fra de frivilliges skuldre, og ggre udgivelse mindre skrgbelig. Hjemmesiden skal
desuden vaere kompatibel til brug med tablet, og der gnskes en nem blad-
re-funktion for at ggre lzesning behagelig. En funktion med nyhedsmail er ikke
klar endnu, men snart vil det vaere muligt at udsende nyhedsmails via hjemme-
siden om for eksempel kommende arrangementer og aktuelle tiltag.

Hjemmesiden vil fortsat vaere FNUG's ansigt udadtil og en platform for informati-
onssggning. Vi vil forsat sikre, at hjemmesiden er dynamisk og jeevnligt vedlige-
holdes med relevant nyt til medlemmerne.

Fordele til medlemmer

Der er mange fordele ved at veere medlem af FNUG. Der afholdes hvert
&r 3-5 landsdaekkende aktiviteter og 10-12 lokale arrangementer for
hvert af de nu fem omrader. Derudover afholdes et stort landsmgde, !
hvor der afholdes generalforsamling, hvor alle medlemmer har stemmeret, ,
og alle kan deltage i debatterne. Generalforsamlingen forgadr demokratisk :
og sluttes af med en stor temafest.

Et medlemskab af FNUG sikre ogsa en masse rabatter pa blandt andet
udvalgte arrangementer fra Billetlugen, rabatter hos Fitness.dk, Gigtforeningen
og billig adgangskort til MedlemsZonen.dk. Som medlem for man ogsa en raekke
fordele i forbindelse med de aktiviteter FNUG selv holder: rabat pa deltagerbeta-
ling og daekning af transportudgifter i henhold til gaeldende regler - gkonomi skal
ingen hindring veere for at deltage.

FNUG far ogsa jeevnligt stablet helt szerlige tilbud pa benene for medlemmerne.
12014 kunne FNUG tilbyde 24 medlemmer den enestaende mulighed, at kom-
me pa et 6 dages gratis treeningsophold hos Sano i Skaelskgr i uge 43 eller 44.
Det var ogsa i 2014 Optimov tilbgd medlemmer af FNUG gratis adgang til et fire
ugers prgveforlgb med 3D traener samt én videokonsultation med en uddannet
fysioterapeut.

Arsberetning 2014/2015 % 3
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Frivillighed

Vi oplever i takt med flere frivillige, der melder sig til at hjzelpe andre, et behov
for mere organisering og tydeligere definerede arbejdsomrader og forventninger.
Det har vi i 2014 arbejdet meget med og indfgrt frivillighedskontrakter for alle
frivillige - det har vaeret en stor succes, fordi de frivillige har fiet afstemt deres
engagement med bestyrelsen og omvendt. Frivillighedskontrakten giver de frivil-
lige mulighed for at veere aktive en periode, som de selv er med til at bestemme
omfanget af, samt afstemme forventninger til hvilke resultaterne.

1 2014 har vi afviklet en tillidsweekend og et frivillig-traef for lokalkoordinatorer,
der hver indeholder internt kursus/oplaering. Til de interne kurser inviterede
FNUG eksterne oplaegsholdere, der med deres fagekspertise kunne bidrage med
nye synsvinkler. Derudover brugte FNUG egne frivillige til at undervise. Oplaering
bestod blandt andet i praktisk planlaegning, herunder budget og regnskabsfor-
hold samt den optimale afvikling af aktiviteter.

Frivilligheden er vigtig i FNUG, og som ung med gigt kan den periode som fri-
villig vaere enormt givende. Man laerer meget om gigt og kan med nye ideer og
forslag bidrage til at ggre livet for andre unge med gigt lettere.

HVILKEN FORSKEL GOR FNUG?

- RheumaBuddy

I 2014 kunne FNUG lancere applikationen Rheumabuddy. Det er en app, som er
blevet realiseret pd baggrund af gnsker fra medlemmerne i FNUG. Den kan give
brugeren en selvindsigt i sygdommen, som man kan bruge til at se sammen-
haenge i udsving af gigten og opnd bedre kontrol. Indtastningerne kan bruges
som dokumentation p& sygehuset, i skolen, hos arbejdsgiver eller jobkonsulen-

I ten. App’en har til formal at vaere et redskab til hurtigere og bedre samtale med

. leegen eller sygeplejersken til konsultationen, uden man behgver huske, hvordan
man har det hver dag. Det skal bidrage til at optimere behandlingen. App’en er
udviklet i taet samarbejde med overlaege og professor i reumatologi, sa for ek-
sempel et smertekort er direkte sammenlignelig med DanBIO.

Udover en dagbogsfunktion har app’en en netveerksdel eller "buddy-funktion”,
hvor man kan sgge om gode rdd og bede om hjzlp eller finde andre ligesindede.
- Siden lanceringen med netvaerksdelen har FNUG veeret i fjernsynet og i radioen
med RhemaBuddy. FNUG turnerer ogsa rundt pa landets reumatologiske ambu-
- latorier og viser app’en frem.

RhemaBuddy er ogsa praesenteret pa Danske Reumatologisk Selvskabs’ drsmgde
i starten af 2015 og senere modtog FNUG en pris for "Best Abstract” til EULAR
- konferencen, for arbejdet med RheumaBuddy. Dermed fik FNUG lejlighed til at

praesentere app’en i Rom, Italien, for et stort internationalt forum.

% Arsberetning 2014/2015



* FORENINGEN AF
UNGE MED GIGT

I april deltog FNUG pa konference hos PARE i Dublin, Irland. PARE star for “Pa-
tients with Arthritis and Rheumatism in Europe”. Den vigtigste opgave var at
praesentere RheumaBuddy frem til de gvrige landes deltagere. Det blev en stor
succes blandt de andre deltagere, som karede FNUG'’s RheumaBuddy app til “the
most succesful innovative campaign for patient centered care”.

Der bliver fortsat arbejdet pa hgjtryk for udbredelsen af app’en, men ogsa pa at
forbedre den, s den bedst muligt lever op til de forventninger unge med gigt
har. Og der er et stort potentiale for at udvikle med bivirkninger, og indszette
mal og konkurrere med andre om at nd dem.

App’en er tilgaengelig til I0S og hgjeste prioritet er udvikling til android.

Den Gode Konsultation

Selv med RheumaBuddy ved hdnden er der ingen garanti for en god oplevelse
ved besgg pa sygehuset. Der findes utallige pjecer og foldere med vejledninger i
ventevaerelserne, men ingen gode rad til hvordan man som patient, far mest ud
af konsultationen. Det er frustrerende som ung, ikke at blive forstaet af sin laege
eller sygeplejerske. Mangel pa svar af de spgrgsmal, man som ung kan g3 med,
kan reelt forvaerre livskvaliteten. Dette emne er i takt med RheumaBuddy og

et samarbejde med Psoriasisforeningen og Colitis-Crohn Foreningen, blevet en
problemstilling, vi gerne vil komme til bunds i. Derfor har FNUG fundet midler og
ressourcer til at drive projektet, som nu har afsluttet sin fgrste fase.

Den gode konsultation har til formal at styrke unge med gigt til:

¥ At komme forberedt til en konsultation, hurtigere fremme en dia-
log, der fokuserer pé de ngdvendige behandlingstiltag. Dermed kan; ................................................. o

det forkorte tiden for en konsultation. g \

¥ At tage ansvar for sin egen sygdom. Med henblik pa hurtigere at
bliver velbehandlet og komme tilbage i uddannelse eller pa ar- '
bejdsmarkedet. Behandlingen vil blive fulgt mere korrekt, og uhen-%
sigtsmaessige udsving undgas. :

¥ At bedre handtere udskift af laage og sygeplejerske, hvis det ikke
er samme behandlende lage eller sygeplejerske til hver eneste
konsultation.

¥ At fole sig hgrt og forstaet. Dermed er patienten motivation for at
kommer til neeste konsultation og ikke udebliver uden afbud.
Vi har fra hver forening indkaldt frivillige til en workshop, der skulle fa afdaekket
hvilket behov unge patienter har for at fgle sig veerdsat i dialogen med lzeger og
sygeplejersker. Workshoppen har indkredset de forhold, der giver en bedre op-
levelse bade for unge patienter og det sundhedsfaglige personale. Workshoppen
er endt ud i en tryksag i form af et bogmaerke. Bogmaerket bestar af to sider
af samme sag, her ses patient siden med 5 gode rad der skal ggre unge bedre
forberedte, samt en side til laege eller sygeplejeske med 5 gode rad til deres del
af vellykket konsultation. Bogmaerket er set som et redskab til tilbagevaerende
ambulante patienter pd sygehuset.

Arsberetning 2014/2015 % 5
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Workshoppen og udarbejdelsen af bogmaerket har lagt byggestenene for en fase
2 i det igangvaerende projekt, som kan blive et vigtigt supplement til Dansk
selvskabs for patientsikkerheds kampagne “Hej Sundhedsvaesenet”. Derudover
haber vi, at der er mulighed for udbredelse til flere diagnose omrade, og at de
endelige elementer, der kommer ud af projektet, kan implementeres i Rheuma-
Buddy.

Samtaleprisen

Med fokus pa “den gode konsultation” belgnner FNUG den laege, som er op-
maerksom pa patienten og inddrager ham eller hende aktivt i forlgbet omkring
behandlingen. FNUG har derfor indstiftet en pris i 2014 og tildelt den til en yngre
reumatologisk reservelaege, Niels Lomborg. Prisen, som har faet navnet “Sam-
taleprisen”, er blevet uddelt for et fremragende eksempel for den gode samtale
mellem patient og laege.

Nomineringen af Niels Lomborg, kom fra et FNUG medlem. Med nomineringen
fulgte en fantastisk udtalelse: “Jeg blev for forste gang madt som patient
af en laeage, som lyttede til mig og kunne give mig den opbakning, jeg
havde brug for. Han tog mig serigst som patient og sammen satte vi
kampen ind mod gigten”.

Leegerne kan sagtens blive bedre til at lytte og forklare mulighederne for be-
handling samt h&ndtering af bivirkninger. FNUG hdber med prisen at szette fokus
pad den gode samtale over for lsegerne.

Politisk program

I 2013 startede politiks udvalg i FNUG et samarbejde med lokalkoordinatorerne,
som ved hjeelp af diskussioner til lokalarrangementer skulle ggre klart, hvilke
problemstillinger og forandringer vores medlemmer fandt relevante, og som
FNUG skulle keempe for. I 2014 kunne disse idéer udformes til maerkesager, eller
et decideret principprogram, som udspringer direkte fra medlemmerne. Poli-
tisk udvalg har derfor veeret rundt og mgdt medlemmerne til forskellige lokale
aktiviteter, og det er blevet fremlagt for de frivillige pa tillidsweekenden i 2015,
hvor det er blevet diskuteret. Igennem forskellige faser holdt vi politisk-FNUG
valg pa demokratisk vis, og pa den made er maerkesagerne blevet koncentreret
og valideret.

De tre overordnede politiske mal:

sk Adgang til specialafdeling skal veere nemmere og konsultationer kun vaere
efter behov for velbehandlede patienter

sk Henvisningsretten til psykologhjeelp skal forleenges, sa unge kroniske
syge kan modtage hjzelp, nar de har behovet. Psykologhjaelpen skal vaere
gratis

3% Sundhedsveaesenet skal stille med en tovholder, en uddannet person med
tveersektorielt indblik, der kan informere og guide om muligheder og ord-
ninger i perioden under udredning til diagnose stilles og i en efterfglgende
fase med behandling

% Arsberetning 2014/2015
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Foretraade i sundhedsudvalget

FNUG har i netvaerk af Unge Patienter haft foretraede for Folketingets sundheds-
udvalg p& Christiansborg. Vi fremlagde gnske om for eksempel at indfgre unge-
afsnit pa sygehusene, sd indlaeggelse kan ske sammen med andre unge. Vi fik
sat fokus pa @get rehabilitering med bade fysisk og mental genoptraening samt
muligheden for et mere fleksibelt uddannelsessystem. Sundhedsudvalget plan-
lagde pd basis af mgdet en hgring, hvor regionerne blev bedt om at redeggre for
tiltag for unge patienter pa sygehusene.

Folkemgde 2015

Igen i 2015 sendte FNUG fire deltagere af sted til Folkemgdet pa Born-
holm, og endnu engang var Folkemgdet en stor succes set fra FNUG's
side. FNUG formaede at szette unge patienter, og ikke mindst unge
gigtpatienter, p& dagsordenen blandt de gvrige deltagere. Der blev
bdde talt med regions- og folketingspolitikere og ikke mindst deltagere
fra andre interesseorganisationer og patientforeninger.

FNUG deltog i Unge Patienters debat i Danske Regioners telt sammen
med to andre unge patienter samt politikere fra regionerne. Ved debat-
ten blev der lovet mere fokus pd unge patienter, som en szerlig patient-
gruppe fremover. ‘

FNUG deltog som tidligere med en stand sammen med De Autoim-
mune, samt et arrangement under overskriften "Et kronikerliv i kon-
trol”. I workshops blev der talt om, hvordan man kan fa sin kroniske
sygdom og behandlingen af denne til at fungere bedre sammen med
sit liv generelt. Der blev diskuteret under overskrifterne: Uddannelse,
Arbejdsfastholde, Det Sociale Felt samt Den Gode Konsultation.

Jelling Musikfestival

FNUG gnsker at udbrede budskabet om, at ogsa unge far gigt, derfor
kunne FNUG med 10 frivillige i et godt samarbejde med Vejle Kommune
std klar mellem teltlejren og spille-omréderne og mgde sd8 mange
festivaldeltagere som muligt.

Den bergmte "Wall of Friends” gentog sin succes fra 2014, men den-

ne gang med overskriften, der nu 0gsa er sloganet for FNUG: “Kun

det gode humgr smitter”. I teltet var der mulighed for at fa taget et
billede med en ven ifgrt nogle spandende, fjollede hatte og selvfglge-
lig et skilt med sloganet. De festivals glade unge, som besggte FNUG

og kom op at haenge pa "Wall of Friends”, blev ogsa deltagere i kon- '
kurrencen om billetter til naeste ars festival. Juryen bestod blandt andet
af formanden for kommunens udvalg for sundhed og forebyggelse.

Arsberetning 2014/2015 % 7
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- Flere hundrede unge kom forbi teltet og fik en uformel snak med FNUG’s frivil-
: lige. Det er ingen hemmelighed, at en event som denne virkelig styrker samar-
- bejdet og lysten til at ggre en stor frivillig indsats - det er nemlig kanon sjovt.

4 Levende samarbejder

FNUG er en uafhaengig ungdomsorganisation, som blandt andet samarbejder
med Gigtforeningen, Sammenslutningen af unge med handicap (SUMH), De
Autoimmune og Unge Patienter. Det netvaerk, FNUG har opbygget omkring sig,
. gger chancen for at blive hgrt i vores maerkesager og sikre indflydelse.

Det store gennemgaende emne pa konferencer og eksterne mgder har veeret
patientinddragelse, szerligt for malgruppen af unge patienter og lgsninger for
fremtidens kroniske patienter. Det er meget aktuelt for FNUG, fordi vi er en
patientdrevet ungdomsforening med holdninger og gnsker om fremtidens sund-
hedsvaesen. FNUG har i den forbindelse holdt oplaeg pd konference “Fremtidens
patient 3.0” afholdt af Dansk Laegemiddel Information samt ved Akademi for
Sygeplejersker. To af de centrale budskaber FNUG har, er at adgangen til afde-
lingerne skal blive nemmere, og konsultationer kun bgr veere efter behov for
velbehandlede patienter. Det har FNUG laert meget om pa to studieture til en re-
umatologisk afdeling i Bristol, England, der har flere ars erfaring med at oplaere
patienter til at tage ansvar for og styring af egen sygdom. De har gode resul-
tater for nye patienter, hvor i et program pa& 18 maneder er, planlagt intensive
forlgb med udredning, behandling og genoptraening.

I efterdret 2014 deltog FNUG pa en konference i Paris, Frankrig, om implemen-
tering af biosimilaere laegemidler, hvor vi efterfglgende har gjort hvad der stod i
vores magt for at tilstraebe os tiltraekkelig med viden og information omkring be-
grebet. Biosimilaer medicin er forenklet beskrevet en ny type biologisk fremstillet
medicin, som er kopieret fra et generisk biologisk praeparat. Kort sagt er det et
produkt, der ligner det originale preeparat mest muligt, uden at veere helt iden-
tisk. Denne slags medicin er langt billigere - ulempen med biosimilaer medicin er
dog, at den ikke er afprgvet i samme grad som original preeparatet, og derved
kan opfgre sig anderledes i kroppen og give andre bivirkninger.

FNUG er bekymret for, at man i forsgget pa at spare penge overser ngdvendig-
heden af informeret patientsamtykke, og at man laver et automatisk skift imel-
lem de biologiske praeparater uden at tage hensyn til de konsekvenser, et skift
kan indebaere.

FNUG synes det er i orden at anvende biosimilaer medicin — men det er ikke
acceptabelt at fjerne velfungerende behandling til stabile patienter, hvor syg-
domstilstanden er under kontrol. I samarbejde med vores netvaerk, De Autoim-
mune, har vi deltaget i forberedelse til hgring hos RADS (R&det for Anvendelse
af Dyr Sygehusmedicin). RADS har til hensigt at alle patienter uanset sygehisto-
rie, skal skifte praeparat til det billigste medicin pa tveers af praeparater.

% Arsberetning 2014/2015
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FNUG sendte ogsa repraesentanter af sted til “International Experience SIS TIetees
Exchange for Patient Organisations” der holdt konference i Munchen, :
Tyskland. Vi deltog i flere moduler, blant andet om organisationsudvik- .
ling, struktur og planlaegning af strategi samt kommunikation internt i fore—§ s s

ningen og eksternt gennem sociale medier. Bestyrelsen har sammen med s meas“q‘}iebrﬁ;:teée;toi:nization
vores udsendte holdt en workshop for netop at drage fordel af den inspira- o
tion og de erfaringer, som konferencen gav anledning til. 'y what ‘good

looks like?

FNUG er medlem af Sammenslutningen af Unge Med Handicap (SUMH).
En Paraplyorganisation, som er til for ungdomsforeninger med interesse i
funktionsnedsezettelser af alle typer. Vi har i FNUG en af vores egne frivil-
lige repraesenteret i hovedbestyrelsen hos SUMH. Der er forskellige ud-
valg, hvori der arbejdes malrettet med forskellige politiske og sociale em-
ner, hvoraf vi kan fremhaeve FUTA ‘Fra Uddannelse Til Arbejdsmarked’ og
projekt Raekvaerk.

FNUG besggte vores norske sgsterorganisation BURG, og fik udvekslet
erfaringer om den made, vores foreninger drives pa.

HVEM BETALER FOR FNUG?

Indtaegter

Medlemmerne i FNUG betaler et &rskontingent, og samlet blev det til ca. 72.000
kr. for 2014. Det er p& samme niveau som sidste ar, selvom kontingentet blev
nedsat fra 300 kr. til 250 kr. pr. 8r. Det betyder, at FNUG er i en positiv medlems-
udvikling og far flere nye medlemmer.

Medlemstallet er en af de vigtige kriterier for at opnd driftstilskud fra Dansk
Ungdoms Fzellesrad (DUF), som tildelte FNUG 260.000 kr. i 2014. Derudover
modtager FNUG stgtte fra puljer, fonde og donationer fra virksomheder, der
tilsammen med kontingenter og driftstilskud fra DUF giver FNUG 436.000 kr. at
bruge i 2014.

Arets resultalt

Regnskabet viser et rgdt tal pd bundlinjen: et underskud p8 sma& 20.000 kr., der
daekkes af egenkapitalen. Dermed er der faerre midler ved indgangen 2015, dog
har FNUG en egenkapital p& 100.000 kr.
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* FORENINGEN AF
UNGE MED GIGT

Udgifter

Alle midlerne i FNUG bruges pa at komme medlemmerne til gode. Aktiviteter-
ne for medlemmerne har kostet ca. 181.000 kr., det er gdet til 5 landsdaek-
kende kurser og 40 lokale arrangementer gennem 2014. Prisen for at delta-
ge i en aktivitet saettes altid lavt, og samtidig tilbyder FNUG godtggrelse af
udgifter til transport. Det er der ikke mange andre foreninger, der ggr.

Det er frivillige unge med gigt, der selv driver foreningen med undtagelse af
bogfgring og styring af medlemskartotek. Sekretariats funktion varetages af
Gigtforeningen, og udgifter til administration er derfor relativt begraensede,
og inklusiv honorar til revisor koster det FNUG ca. 70.000 kr.

Alle frivillige yder en ulgnnet indsats, og deltager i for eksempel bestyrel-
sesmgder og udvalg, hvor aktiviteter og interessevaretagelsen planleegges
0g udvikles. Med flere frivillige end tidligere betyder det ggede udgifter til
indkvartering og forplejning til interne og eksterne mgder og workshops. Med
de indsatsomrdder FNUG har for samarbejde i netvaerk med andre foreninger,
betyder det ogsa ggede udgifter til for eksempel transport. Tilsammen er det
en ekstra investering i vores frivillige arbejde, som er den ubetinget vigtigste
ingrediens for en baeredygtig forening. I alt er der brugt ca. 100.000 kr.

Til PR og politiske engagement er der anvendt ca. 44.000 kr., for eksempel til
tryksager, en stand pa Jelling Musikfestival og deltagelse p& Folkemgdet p3
Bornholm. FNUG-Bladet er ogsa en tung post, og selvom der kun er udgivet
to blade i 2014 belgber udgiften sig for redaktionen med trykning, opsaetning
og udsendelse til ca. 59.000 kr. Siden sidste generalforsamling i 2014 er det
blevet et vigtigt indsatsomrade at overga til en digital platform, i stedet for et
trykt blad med omkostninger til udgivelse og porto. Udviklingen til en digital
lancering er stadig undervejs, men vil i 2015 betyde, at udgifterne til bladet
vil anvendes til hjemmeside og den digitale Igsning.

I alt omsatte FNUG omtrent for 453.000 kr. i 2014.
Forpligtelser

FNUG har en licens til at benytte RheumaBuddy for vores malgruppe af unge
med gigt i alderen 12-35 &r, og som dermed kan downloade app’en gratis.
Den licens, FNUG er forpligtet til at betale, daekkes af en samarbejdsaftale
med en biopharma virksomhed. Licensaftalen Igber til og med 2017.

DUF har udtrukket FNUG til en stikprgvekontrol. Det betyder, at en uvildig
revisor laver en grundig undersggelse af FNUG for at vurdere, om vi som
forening lever op til reglerne for at modtage driftstilskud. Alle sten har veeret
vendt, spgrgsmal besvaret og procedurer redegjort for. Dernaest er der ud-
sendt breve til medlemmer, som skal bekreefte, at de har betalt kontingent og
har veeret medlemmer af FNUG i 2014. Revisors rapport til DUF er afggrende
for, om FNUG kan opna tilskud i 2015. I skrivende stund kender vi ikke resul-
tatet af den undersggelse.
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