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Erik Allums legat
for Duchenne muskeldystrofi

Styrets rapport til arsregnskapet for 2024

Virksomhet
Styret i Erik Allums legat er legatets gverste organ.

Legatet har postadresse pa Nesbru i Asker. Legatet driftes fra daglig leders hjemmekontor.
FFMs kontor leies for mgter, felles server, lagring og tjenester fra FFMs ansatte.

Legatet ble opprettet 7. juli 1995 av Erik Allums familie.
Legatet er underlagt Lotteri- og Stiftelsestilsynets lover og regelverk.

Formal

Legatets arlige kapitalavkastning skal deles ut som gkonomisk bistand til stgtte for utvikling
av ny viten om Duchenne muskeldystrofi, gkonomisk stgtte til spesielle tiltak og bistand til
utvikling av hjelpemidler som far en direkte effekt pa hverdagssituasjonen og livskvaliteten
til personer med Duchenne muskeldystrofi og deres familier.

Blir en del av avkastningen ikke disponert, skal det gjenvaerende enten tillegges kapitalen
eller deles ut ved en senere anledning.
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& Legatet, c/o Foreningen for muskelsyke, Fekjan 7 F, 1394 Nesbru
www.ffm.no @ fondet@ffm.no
Org.nr.: 985 771 421
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Styreleder Tor Egil Roheim Leder i Foreningen for muskelsyke og
styreleder i Legatet

Styremedlem Trine Haug Popperud  Representant fra helseinstitusjon som arbeider
med Duchenne muskeldystrofi.

Styremedlem  Gro Solbakken Representant som arbeider med Duchenne
muskeldystrofi, oppnevnt av Fylkeslegen i
Buskerud.

Styremedlem Karl Inge Sandtrgen Representant for Duchenne muskeldystrofi

oppnevnt av Foreningen for muskelsyke i
Buskerud og Vestfold

Administrasjon

Legatet har ingen ansatte.

Daglig leder i Forskningsfondet om nevromuskulaere sykdommer er Maren Igland
Trommestad. Fondets daglige leder ivaretar administrasjonen av Legatet fra sitt
hjemmekontor i Grimstad. Det ansees ikke ngdvendig med noen tiltak i forhold til likestilling.
Tone var sykemeldt fra 13/10-23 til og med ut sin oppsigelsestid 31/3-2024. Kristin M. Gran
Rolfsnes, ansatt i FFM, vikarierte i perioden. 1/4-2024 tiltradte ny daglig leder, Maren Igland
Trommestad.

Tildelinger i 2024
Totale tildelinger i 2024 var 210.000

Prosjektnavn: Towards new therapeutic treatment for Duchenne muscular dystrophy Sgker:
Prof. Jérdme Ruzzin , Kr 210.000

Kapitalforvaltning
Pr 31.12.2024 var markedsverdien pa kapitalen tilsammen kr 7.489.902.
| Fondsforvaltning kr 6.613.406 og i DNB SPARE 80 kr 876.495.

Legatets stilling og resultat

2024 gav en verdigkning pa kr 639.648. 2023 ga en verdigkning pa 608.199.
| tillegg er det mottatt arv fra Allum i 2024 pa kr 1.600.764.

Arets aktivitetsresultat gir et overskudd pa kr 1.980.689.

Egenkapitalen i Legatet er pa kr 7.858.585.
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Avkastningen pa Legatets midler er utsatt for markedssvingninger og generelt lave resters 'O L
markedet. Det gjgr at fremtidige tildelinger av prosjektmidler ma justeres tilsvarenc gggjggb_ggke”
Kostnader til oppfyllelse av Legatets formal, informasjonsarbeid og administrasjon var pa til
sammen kr 74.783. | det ligger daglig drift, honorar til styret, husleie og medlemskap i
Stiftelsestilsynet. Styret vil tildele midler i 2025 dersom sgknader tilfredsstiller kriteriene.

Pa grunnlag av en solid egenkapital, og at det blir gjort ngdvendige tilpasninger, mener
styret at det er riktig a legge videre drift til grunn ved avleggelsen av arsregnskapet.

Nettmgte, 27. Februar 2025

Tor Egil Roheim Maren |. Trommestad
Styreleder Daglig leder
Trine Haug Popperud Gro Solbakken Karl Inge Sandtrgen
Styremedlem Styremedlem Styremedlem
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