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Det er blitt ganske sa sommergrgnt rundt oss nd. Det ma
bety at sommeren naermer seg. Bortsett fra at temperatu-
ren minner mer om hgst eller sen vinter. Nattefrost og
sludd enkelte morgener. Hvor lenge blir det til kalender og
veer passer sammen? Medlemssamlingen pa Haraldvang-
en er tilbakelagt, 17. mai 2012 er ogsa gatt over i histori-
en. Og her kommer Lysluggen! Sa noe er da som det skal
veere.

Denne Lysluggen tror vi gir deg et godt inntrykk av hvor-
dan det var pa medlemssamlingen i ar. Evalueringen i et-
terkant viser at arrangementet var vellykket. Det ble ogsa
sagt mange fine takkeord ved avreise. Derfor sitter styret
na med inspirasjon til 3 ta fatt pa planleggingen av neste
ar. Da skal vi til Kristiansand igjen. Til Dyreparken hotell.
Slik som i rekordaret 2010. Og stedet alene er grunn nok

til @ dra! Bedre rammer rundt NFFA far man
vel neppe. - Men les na fgrst om arets sam-
ling! - Og sa minner vi som vanlig om Uganda- |
prosjektet.

Kontakt: Beste sommerhilsen,

monabe@broadpark.no Edel Krgll

Leder

Riktig g0 d sommer! leder@albinisme.no
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Sammen er vi sterke

Helgen 16. til 18. mars var 70 store og sma innlosjert pa Ha-
raldvangen i Hurdal kommune for a delta pa arets medlems-
samling. Temaene denne gangen var solbeskyttelse og elekt-
roniske hjelpemidler.

Tilgjengelig litteratur fra NLB

Etter innlosjering og middag fredag kveld kom informasjonsradgiver ved Norsk
lyd- og blindeskriftsbibliotek (NLB), Kristin Fagerlid, for & informere om deres
tilbud. NLB produserer og laner ut lyd- og punktskriftbgker til synshemmede og
andre lesehemmede. Boklan er gratis, og lydbgker kan enten bestilles pa CD-
plate i posten, eller lastes ned eller “streames” pa Internett via NLBs selvbetjen-
te utlanslgsning. Bibliotekets lydboksamling er pa over 15 tusen titler, som in-
neholder bgker for bade barn, ungdom og voksne. | tillegg til skjgnnlitteratur og
faglitteratur produserer biblioteket bade studielitteratur for hgyere utdanning,
et variert utvalg tidsskrifter og en daglig utgave av Aftenposten.

NLBs tilbud er til stor nytte og sprer mye leserglede til synshemmede i alle aldre
da det gir dem tilgang til en stor del av kulturen de ellers ville ha sveert begren-
set tilgang til. Tilbudet til synshemmede studenter er til stor hjelp da det gir
dem like mulighet til 3 studere som sine seende medstudenter. Mer informa-
sjon om NLB og hvordan du blir Ianer finner du pa bibliotekets nettsider
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www.nlb.no eller ved a ringe 22 06 88 10.

Mulig europeisk samarbeid

Senere pa kvelden samlet vi oss til hyggelig sosialisering
og en kort presentasjon av nye og gamle deltagere. Den-
ne gangen var vi sa heldige 3 ha besgk av Antoine Glik-
sohn fra den franske albinismeforeningen “Genespoir”.
Han fortale at "Genespoir” jobber mye med de samme
tingene og pa samme mate som NFFA. Antoine har spo-
ret opp flere albinisme-organisasjoner rundt om i Europa
og har besgkt flere av dem for a se pa mulighet for et eu-
ropeisk samarbeid. Alle organisasjonene er relativt sma
og har fokus pa samme tema som vi kjenner fra Norge.
Et samarbeid vil kunne veaere til stor nytte, seerlig pa
forskningsfronten.

Antoine Gliksohn

Arsmgtet

Lordag morgen var det tid for avvikling av arsmgte for de
voksne, og spennende utendgrsaktiviteter i regi av Ha-
raldvangen for barna. Under arsmgtet ble det valgt nytt
styre for NFFA i tillegg til behandling av arsmelding og XA
regnskap for 2011 og budsjett og handlingsplan for Yngste deltaker:
2012. Mer om arsmgtet kan du lese i arsmgteprotokol- Mutsawashe Elise Nyenya
len som ogsa er med i dette nummeret av Lysluggen.

Sunwear.no

Etter arsmeotet fikk vi besgk av Ronny Lunde, daglig leder
i firmaet sunwear.no. Sunwear driver netthandel innen
blant annet sport/fritidstgy, badetgy med solbeskyttelse.
Klzerne som selges av sunwear er av merket ”Stingray”.
Stoffet i disse klaerne er sa tettvevd at det slipper gjen-
nom mindre enn 2,5 prosent UV-straling. Stoffer er ogsa
sveert resistent mot klor, og taler bading i klor over lang Marie
tid uten a bli bleket eller mindre elastisk. Sunwears nett-

butikk besgkes pa www.sunwear.no. Under denne delen

av programmet ble det utvekslet mange erfaringer rundt
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bruk av klzer, kremer og andre tips og triks til solbe-
skyttelse.

Utflukt til Hurdal syn- og mestringssenter
Ettermiddagen Igrdag ble tilbrakt pa Norges Blindefor-
bunds syn- og mestringssenter som ligger et steinkast
fra Haraldvangen. Fgrst fikk vi en omvisning pa sente-
ret, som nylig er bygd ut og pusset opp med spesiell
tanke pa universell utforming og tilgjengelighet for
synshemmede. Senteret har ogsa fatt flott ny gymsal
med goalballbane (ballspill hvor alle spillerne bruker
blindfold) og svgmmebasseng som ble flittig brukt av
store og sma utover ettermiddagen.

Loddsalg til inntekt for Uganda-prosjektet

Pa kvelden var det tid for mer sosialt samvaer og lodd-
salg til inntekt for Uganda-prosjektet. Dette prosjektet
drives av Mona Berge som er medlem av NFFA og selv @
har en spnn med albinisme. Uganda-prosjektet bidrar
blant annet med livsviktig solbeskyttelse og solskjer-
ming, samt utdanning og yrkesrettede tiltak for men-
nesker med albinisme i Uganda. Mer om dette pro- Flinke loddselgere
sjektet kan du lese pa NFFAs hjemmesider.

"Portrettintervju”

Lerdag morgen startet programmet med
"portrettintervju” av Frode Eika Sandnes. Han er
professor i informasjonsteknologi og prorektor ved
Hggskolen i Oslo og Akershus. Han fortale om seg
selv og sitt sveert sa innholdsrike liv og mange pres-
tasjoner. Blant annet har han bade studert og job-
bet utenlands. Han tok bachelorgraden og doktor-
graden i England, og har publisert mange bgker og
artikler, ja, han er faktisk den mestproduserende
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professoren pa Hgyskolen i Oslo. Frode er et stralende bevis pa at man far til
det man vil, bare man virkelig vil - og t@r a satse. Albinisme trenger ikke a veere
en hindring, dersom man ikke selv lar den bli det. Mgtet med Frode ble bade
sterkt og inspirerende for oss alle.

Elektroniske hjelpemidler

Siste post pa programmet for denne gang var Bjgrn Nygaard, radgiver ved NAV
hjelpemiddelsentral i Sgr Trgndelag. Han er selv medlem av NFFA og fortale om
tekniske hjelpemidler til bruk i utdanning, arbeid og ellers i hverdagen. Retten
til & fa utdelt synshjelpemidler ligger i folketrygdeloven. Oppsummert sier den
at dersom du har behov for et hjelpemiddel og fyller kravene, sa skal du ha det!
Hovedkravet for retten til hjelpemidler er pa visus 0,33. De fleste av med albi-
nisme vil oppfylle dette kravet, da visus ofte er pa omkring 0,1. Definisjonen pa
hva som regnes som et hjelpemiddel baserer seg pa hva som regnes som
"vanlig” i resten av samfunnet. For eksempel regnes datamaskin (pc) ikke leng-
er som et hjelpemiddel, fordi det er noe alle har. Dog regnes tilpasningsutstyr
og programvare som gjgr det mulig for synshemmede a benytte seg av sakalte
“vanlige duppeditter”, som hjelpemidler. Forstgrrelsesprogrammer til datama-
skin regnes som hjelpemiddel.

Tiden er inne for a ta i bruk de nye elektroniske hjelpemidlene. En ny verden har apnet seg!
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Barnas NFFA

Samtidig som vi voksne var opptatt med
var del av programmet, hadde barna sine §
arrangement. De var mest ute, og lgrdag
formiddag gikk de en lang tur opp til Dal-
setra. Sma trgtte fgtter fikk det straks
bedre da de fikk grillet pglser og lekt i
sngen. Innendgrs var det tegnesaker og
spill for de som foretrakk det.

Sammen er vi sterke!

Oppsummert ble dette enna en vellykket og innholdsrik
medlemssamling med nyttig faglig pafyll og mange gode
samtaler med bade nye og gamle kjente. Selv dro jeg
hjem med nok en bekreftelse pa at alt jeg vil er mulig,
hvis jeg bare bestemmer meg for det og benytter meg av
gode tips og triks underveis.

NFFA er svaert glade for at stadig flere unge og voksne
med albinisme blir aktive i foreningen. En god blanding
av barn, ungdom og voksne i alle aldre legger et godt
grunnlag for nyttig erfaringsutveksling og viktig like-
mannsarbeid. Sammen er vi sterke !




Flere bilder fra MEDLEMSSAMLINGEN

Fra Dalsetra

Fra Hurdalssenteret




Flere bilder fra MEDLEMSSAMLINGEN
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Protokoll fra arsmotet for NFFA
17.03.2012 kil 09.00

SAK1 OPPROP
Antall stemmeberettigede = 33 av pr. d.d. 140 tellende medlemmer.

SAK 2 KONSTITUERING

Ordstyrer for arsmgtet: Edel Krll

Referent René Helminsen

Tellenemnd Geir Sunde og Yngve Foss

De to medlemmer il & signere arsmateprotokollen er: Tone Skranefjell og Mona Dammen

SAK 3 GODKJENNING AV SAKSLISTE
Ingen innvendinger.

SAK 4 GODKJENNING AV ARSMELDING FOR 2011

Arsmeldingen ble gjennomgatt.

Sak angaende regionkontakter:

Det ble samtykket at nettsidens oversikt over Regionskontakter fases ut da dette ikke fungerer slik lengre. Styret tar
heller kontakt med aktuelle medlemmer ved behov for lokal kontakt.

Rapporten som var vedlagt til mgtepapirene ble godkjent enstemmig.

SAK5 GODKJENNING AV REGNSKAP FOR 2011

Revisorrapport gjennomgatt. Regnskap gjennomgatt.
Forskningfond: Kommentar om at fondet bar benyttes. Medlemmene oppfordres il & gi innspill om egnede prosjekter.
Regnskap som var vedlagt til matepapirene ble godkjent enstemmig.

SAK 6 GODKJENNING AV BUDSJETT FOR 2012

Budsjett gjennomgatt.
Budsjett som var vedlagt til sakspapirene ble godkjent enstemmig.

SAK7 FASTSETTING AV KONTINGENT

Forslag: Beholde kontingentsatsene slik de ble satt i 2008:
Enkeltmedlemskap: 200 kr.

Familiemedlemskap: 300 kr (to tellende medl pr familie)
Forslaget ble godkjent enstemmig.

SAK 8 GODKJENNING AV HANDLINGSPLAN 2012

Handlingsplan for 2012 ble gjennomgatt.

Kommentarer ang. internasjonalt samarbeid: Samling av midler til f.eks. forskning pa tvers av foreningene internasjo-
nalt vil kunne gi betydelig belap og dermed mulighet til faktisk & oppna noe resultat i forskning.

Ressursgruppas arbeid med ressursoversikt: Det har veert minimalt med tilbakemeldinger til gruppa. Vi avslutter derfor
arbeidet i ressursgruppa og oppdaterer nettsidene med siste revisjon av informasjonen.

Henriette og Linda er administratorer pa Facebooksiden «Albinisme i Norge».

Rehabiliteringskontakter i NBF ma fa tilsendt vare infobrosjyrer.

Handlingsplanen som var vedlagt saksdokumentene ble enstemmig godkjent med tillegg av noen sma rettinger og til-
leggsnotater.
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SAK9 VALG - styre og valgkomite

Nytt styre i NFFA for perioden mars 2012 — mars 2013 blir:

1. Leder: Edel Krall (2011-2013)
2. Sekreteer:  René Helminsen (2011-2013)
3. Kasserer:  Jarle Gauslaa (2012-2014)
4.1.Styremed!: Geir Sunde (2012-2014)
5. 2.Styremed!: Ida M. Nilsen (2011-2013)
6. 1.Varamed!: Kristin-Micaela Askvig Reidarson(2012-2014)
7.2Varamed!: Linda B. Svendal (2011-2013)

Valgkomite 2012/2013 blir:
1. Ingunn Engebretsen (2011-2013) - leder for komiteen
2. Arild Rgland (2012-2014)

SAK 10 PROSEDYRER

Styret har utarbeidet reviderte prosedyrer med utgangspunkt i de hittil eksisterende. Styrets hensikt har veert en forenk-
ling av tekst og arbeidsprosesser. Hittil eksisterende prosedyrer er:

1. Arbeidsform — saksbehandlingsregler — intern administrasjon

2. Saksbehandling — inn-/utgéende post

3. Rutinebeskrivelse

4. Rutinebeskrivelse - administrasjon

5. Betalingsrutiner og bilagshandtering

Styret presenterte ved arsmetet flg: Rutinebeskrivelser NFFA

samlet i ett dokument som erstatter de 5 gamle prosedyredokumentene. Teksten er revidert og oppdatert til dagens
normale praksis.

Rutinebeskrivelser NFFA som var vedlagt til saksdokumentene ble enstemmig godkjent.

SAK 11 Evt
Ingen saker meldt til eventuelt.

SAK 12 AVSLUTNING

Rreferent: René Helminsen 17.03.2012

EVALUERINGSSKJEMA. Resultat og kommentarer
Takk for svar pa evalueringsskjemaene! Nedenfor er noen resultater og kommentarer. Dette er sveert ver-
difullt, og vi tar alt med i styrets videre arbeid.

Antall skjema: 29

Arets samling, totalscore, gjennomsnitt (av 10 mulige): 8,0. 10 ga score 9 eller 10 | 1 ga score 4 |2 ga 6
Tilbud barn, ungdom, gjennomsnittsscore: 7,6

Haraldvangen, gjennomsnittsscore: 7,5

Temapresentasjoner: Frode ES: Gj snitt score 5 av 5 mulige. Sunwear: score 3,2 . De andre fikk 4,3-4,4.

Bra: Egne lekerom for barna | Positivt med personlige livshistorier | Ikke sa hektisk denne gangen
Forbedringspunkter og forslag:

Blir litt sent om kvelden for barna | Ta mer hensyn til barn fra 11 ar | Mer variasjon lgrdag kveld | Samta-
legrupper, f.eks foreldre; voksne med albinisme; store barn; andre? | Flere konkrete forslag til temaer
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PERSONPORTRETT

Liten presentasjon av Kristin-Micaela Askvig Reidarson

Péa arsmgtet i ar ble Kristin valgt som varamedlem i styret.
Lysluggen ba henne skrive litt om seg selv.

Jeg heter Kristin-Micaela, har albinisme og er 40 ar. Jeg
har tidligere organisasjons erfaring etter a ha hatt styre-
verv bade i regional- og sentralstyret i Norges Blindefor-
bunds Ungdom (NBFU) Jeg jobber en dag i uka som ekst-
ra hjelp i barne- og ungdoms avdelingen i Blindeforbun-
det (BUA) i forbindelse med planlegging av barneleir,
ungdomsleir og UngUke. | flere ar har jeg vaert en padri-
ver for a fa til et aktivitetstilbud til unge voksne i alderen
35- 50 ar. | ar er fgrste aret Blindeforbundet skal arrang-
ere et slikt tilbud og jeg er en av de som sitter i planleg-
gingsgruppen for dette arrangementet.

Jeg kan ogsa nevne noen av interessene mine:

Jeg er flittig PC bruker, for meg er PC = informasjon. PC

er et uunnveerlig hjelpemiddel siden jeg kan finne det

meste av informasjon i den skrift stgrrelsen jeg har be- 0

hov for ved hiel forst | t7 ) Fra arets Ridderuke
jelp av forstgrrelses programmet Zom oé Beitostolen i mars

text.

Ellers er interessene mine: Fotball, |a-
get mitt er Stabaek med mottoet
”Stabaek alltid uansett”. Jeg trener ogsa

en del, mest spinning og annen kondi- “<
sjons trening. Jeg har deltatt pa Ridder-
uka siden 1989 og kaller meg “fast in- -
ventar” pa dette arrangementet. P3
Ridderuka har jeg fatt preve meg pa
mange nye ting, i ar dristet jeg meg for
eksempel til & prgve snowboard.

Jeg hgrer ogsa en del pa musikk og er
glad i a ta bilder av bade natur, dyr og
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Personportrett forts.

andre opplevelser. Det digitale kamra har forandret mye av foto interessen min,
for na kan jeg bare ta sa mange bilder jeg vil og sa sortere ut de bildene som
ikke ble bra. Og nar jeg overfgrer bildene til PC, ser jeg detaljer som jeg ikke ser
uten forstgrrelse.

Ellers har jeg et par litt mer spesielle interesser, og som jeg er litt mer opptatt
av. Jeg er for eksempel opptatt av dyr, spesielt har jeg interesse for Sibirske tige-
re. For de av dere som var med pa arsmgtesamlingen i Kristiansand for et par ar
siden, kan jeg nevne at den lille tigerfamilien vi fikk se der, er sibirsk tiger.

Jeg avslutter presentasjonen min med et bilde jeg tok pa denne samlingen.

Sibirsk tiger.
Dyreparken i Kristiansand 2010.

Tips !

| Bladet Foreldre og Barn juni 2012 kan du lese
artikkelen ”Ser lyst pa livet”. Den handler om
Marielle pa 3 ar som har albinisme.

Nyttige / viktige internettsider:
nav.no - adaptor.no - hjelpemiddelkatalogen.no - albinisme.no -
albinoaid.com - albinismAid.com (Ugandaprosjektet) - blindeforbundet.no -
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IPAD — et fantastisk hjelpemiddel

Tips av Torstein Sunde

Pa drsmgtet presenterte Torstein smart bruk av iPad, og her kan du lese noe av det han sa:

Pa internett kan du finne mye om iPad.
For eksempel dette: “iPad har en fantas-
tisk skjermleser som sammen med andre
nyskapende tilgjengelighetsfunksjoner
gj@r den enklere @ bruke for blinde og
svaksynte.”

SI3 opp pa: —— -
http.//www.apple.com/no/accessibility/ " e
ipad/vision.html e

To activate the selected item
Ocutio-ap

Yo scrob
Fick Biree fngens

Sqmean Hete X

«xX
«x

iPad har tilrettelegging integrert fra den
dagen du tar den ut av esken. Jeg bruker
iPad-en min hver dag pa skolen til sa a si
alt jeg gjor, alt fra a ta notater i timen til 3
besvare prgver. Jeg har ikke fatt stgtte fra
hjelpemiddelsentralen fordi iPad egentlig
er et produkt for allmennheten, men det er verd alle de 3.700 kr det koster
for den billigste modellen.

Apper jeg anbefaler:

navn icon beskrivelse

Penultimate Et notat bok program

O

Pages Et skrive program
iBooks Et e-bok program
L N
calculator Icon En kalkulator for ungdomskole og vidre

magler gaende
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IDA’s SIDER

Nyheter, informasjon, siste nytt fra NBF mm
Tekst: Ida Martine Nilsen

BLINDEFORBUNDETS SOMMERPROGRAM

Barne- og Ungdomsavdelingen (BUA) i Norges Blin-
deforbund arrangerer hver sommer aktiviteter for
bade barn, ungdom og familier. Her fglger en kort
oversikt over BUAs aktiviteter for sommeren 2012.
For mer informasjon og/eller pamelding: kontakt
bua@blindeforbundet.no eller telefon 23 21 50 00.
Pameldingsfristene er for det meste ute, men kon-
takt BUA likevel, om du er interessert. Du kan vaere
heldig a fa plass.

IDA

Barneleir, 6 og 12 ar

Tid: Lerdag 23.juni til fredag 29.juni
Sted: Hurdal syn- og mestringssenter
Egenandel: 2.500 kroner

Ungdomsleir, 13 og 18 ar

Tid: Lgrdag 30.juni til fredag 6.juli
Sted: Hurdal syn- og mestringsenter
Egenandel: 2.500 kroner

BUA organiserer reisen til og fra leiren.

UngUke, 18 og 35 ar

Sted: Hurdal syn- og mestringssenter
Tid: Lgrdag 7.juli til fredag 13.juli
Egenandel: 2.500 kroner

Aktiv familie

Hurdal syn- og mestringssenter

Tid: Sendag 15.juli til sendag 22.juli
Kontaktperson: Astrid Jarlev, tIf: 47 40 04 76

HURDAL
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Evenes syn- og mestringssenter
Tid: Lordag 28.juli til Igrdag 4.august
Kontaktperson: Diana Johnsen, tIf: 91 54 69 49

Solvik syn- og mestringssenter pa Askgy
Tid: Mandag 6.august til spndag 12.august
Kontaktperson: Beate Omsted, tlIf: 90 58 50 78

Aktiv familie er et ferie- og opplevelsestilbud til fa-
milier hvor foreldre og/eller barn er synshemmede. ¥ i
Aktivitetsledere, i samarbeid med foreldrene, har SOLVIK PA ASK@Y
ansvaret for aktiviteter for store og sma. Blant an-

net klatre, bade, sta pa vannski, padle kano, fiske,

overnatte i lavvo, sole oss, kjgre tube, bat-

tur, dra til skogs, sykle, leke, hoppe pa tram- & . Norges Blindeforbund

poline/hoppeslott, danse og synge. AOVREISINTIECRE. O(GMUERSION
KJEKT A VITE

Det finnes et pulver som gir kleer UV-filter! Produktet heter
Sun Guard og legges i vaskemaskinen sammen med vaske-
pulveret. Pulveret tilfgrer vanlige klaer en UPF pa 30 uten a
endre hverken farge eller tekstur pa klaerne.
o Produktet blokkerer for mer enn 96% av so-

lens skadelige straler.
"L« Beskyttelsen sitter i klaerne i 20 fremtidige vasker.

Transdorms Froryday Oething
e Sur-Preteciove Coe with
3 UPF" Prgdection of 30

el el b B

Anbefalt av den amerikanske kreftforeningen

Produktet markedsfgres i USA, og ma bestilles derfra.
Gar man pa www.ebay.com vil man finne det (pr. idag) til-
gjengelig til Norge ogsa :)

Lykke til ! Hilsen Mona
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TIL:

AVS:
NORSK FORENING FOR ALBINISME, NFFA
Sekretariatadresse: Rene Helminsen, Dyragdveien 8, 1621 GRESSVIK

Lysluggen sendes i papir til de vi ikke har e-post adresse til,
og til de som far bladet for farste gang (nye medlemmer)
og til de som spesifikt har bedt om papirutgaven.

Bladet sendes elektronisk til alle vi har e-post adresse til.

Savner du papirutgaven?
Send mail til lysluggen@albinisme.no og be om & fa papir i tillegg.

Lurer du pa noe? Bare spar i veil
lysluggen@albinisme.no
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