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Norsk Forening For Albinisme

ARSMELDING 2011

Norsk Forening For Albinisme (NFFA) er en landsdekkende forening for
mennesker med albinisme og deres pargrende. Foreningens formal er a
hjelpe alle som er bergrt av tilstanden, innhente og spre informasjon om
albinisme, bidra til god kontakt mellom medlemmene og gi service og
hjelp til andre som gnsker det. NFFA oppfordrer ogsa til forskning om
Albinisme.

Arsmeldingen skal gi en oversikt over aktiviteter som i NFFA i det
pagjeldende aret. Arsmeldingen bestér derfor av flg avsnitt:

1. Aktivitetsrapportering i henhold til Handlingsplanen. Oversikt og
kommentarer

2. Oversikt over antall medlemmer

3. Medlemssamlingen og arsmgatet

4. Styrets aktivitet

5. @konomi

1: AKTIVITETSRAPPORT 2011.

Styret har hatt som mal a falge Handlingsplan 2011 slik den er vedtatt av
arsmgtet. Vi mener at var hovedoppgave er a sikre at NFFA fortsetter a
veere en offentlig godkjent forening, slik at vi mottar generell statstatte
og Likemannsmidler. Det betyr a sgrge for rettidig innsending av
sgknader og dokumenter til myndighetene.

En annen hovedoppgave er a organisere den arlige medlemssamlingen
og arsmgtet.

| 2011 har vi ogsa fulgt opp hjelpeprosjektet for albinisme i Uganda.
Mona Berge er primus motor og leder arbeidet pa en positiv og flott
mate.



Kommentarer til pkt i handlingsplanen for 2011:

1. Offentlige forpliktelser:
Sgknad om statsstgtte ble sendt innen fristen
Innlevering av revisorgodkjent regnskap skjedde innen fristen
Sgknad om likemannsmidler ble sendt innen fristen

2. Planlegging og gjennomfgring av medlemssamling 2011.

Arsmatet ble gjennomfert som planlagt pa Thon Hotel Bergen Airport
18.-20. mars 2011 og blir neermere kommentert nedenfor.

3. "Lysluggen” 4 numre er laget iflg planen

3 eks av hvert nummer er ogsa sendt til Nasjonalbiblioteket,

Pliktavleveringen, adr Mo i Rana.

Rydding og ajourfaring av medlemslister pagar kontinuerlig.

. Arbeidsgruppe har jobbet med temaet: ”Nyttig informasjon om
albinisme i ulike faser”. Arbeidsgruppen avla rapport pa
medlemssamlingen og deres hovedfokus er a gjgre informasjonen lett
tilgjengelig pa nettsiden.

6. Oppfalging av regionskontakter.

NFFA har tretten regionskontakter. Styret har vurdert om
regionskontakter er like aktuelle na nar alle som trenger informasjon
om albinisme henvender seg via nettet farst. Styret vil legge dette
fram for arsmgtet.

7. Budsjett og Handlingsplan 2012 presenteres for arsmgtet i mars 2012.

o

2: MEDLEMSTALL

Antall medlemmer ved utgangen av 2011

Enkeltmedlemmer: 43

Familiemedlemmer: 96 (1 familie teller som 2 medlemmer)
| alt: 139

Aresmedlem: 1 (arsmgtevedtak ar 2002)

Utviklingen av medlemstallet 2006 — 2011:
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3: MEDLEMSSAMLING OG ARSM@TE

Medlemssamlingen 2011, med arsmgatet som oppsummerte og avsluttet
regnskapsaret 2010, ble holdt pa Thon Hotel Bergen Airport, i tiden 18.—
20. mars 2011. Helgens motto var: DET VI VIL FAR VI TIL! Styret og
deltakere vurderte samlingen som meget vellykket. Tilbakemeldinger ble
gitt pa evalueringsskjema.

Antall deltakere:

VOKSNE: 38
UNGDOM 4
BARN: 17
BARN 0-3 4
Totalt: 63

Det ble holdt seminar lgrdag formiddag med flg tema:
e Bolig og belysning v/ Peter Carlsen fra Mastersoft AS.
e Barn og data. Primar malgruppe: Barnefamilier v/ Magnus
Kroken

Lardag ettermiddag bgd pa felles utflukt til Akvariet og lgrdag kveld var
det loddsalg som vanlig til Ugandaprosjektet.

Seminar sgndag formiddag hadde flg tema:
e Fagforedrag om Albinisme. Fysiologi, anatomi, genetikk — i et
sprak vi forstar. Nina K. Angelsen, lege i spesialisering (LIS),
gyeavdelingen UNN Tromsg



e SYA —ungdom og yrkesvalg. Malgruppe: 16-67 ar. v/Birger
Kjellbye

Siste post fgr avsluttende lunsj var presentasjon fra Ressursgruppa vedr
det arbeidet som er gjort for a gjere ressursinformasjon lettere
tilgjengelig.

Flere av seminarene avsluttet med drgfting i likemannsgrupper, som det
ble skrevet notater og rapport fra.

Arsmgtet:

Ved arsmgtet fredag kveld 18. mars 2011 deltok 30 stemmeberettigede.
Ordstyrer: Edel Krall.

Referent: Gerd Lyngstad Kroken.

Flg saker var til behandling:
— Arsmelding 2010
— Regnskap 2010
— Budsjett 2011
— Fastsettelse av kontingent:
Gjeldende sats opprettholdes (200 kr / 300 kr.)
— Handlingsplan 2011
— Endring av NFFA'’s vedtekter vedr § 6 vedr valgkomiteen
— Valg

Leder for valgnemnda la frem forslag til nytt styre for 2011:
Forslaget ble enstemmig vedtatt.

Styret mars 2011 — mars 2012 blir da slik:

Leder: Edel Krgll 2011- 2013
Sekreteer: Rene Helminsen 2011- 2013
Kasserer: Jarle Gauslaa pavalg i 2012
1. styremedlem Geir Sunde pavalg i 2012
2. Styremedlen: Ida Martine Nilsen  2011- 2013
1. varamedlem: Jorgen Sgvisdal pa valg i 2012
2. varamedlem: Linda Gulbrandsen  2011-2013

Leder av valgnemnda: Gerd L. Kroken pavalg i 2012
Medlem av valgnemnd: Ingunn Engebretsen 2011-2013

4: STYREMJTER 1 2011




— 23.januar i Oslo

— 17. mars under medlemssamlingen i Bergen
— 19.juni i Oslo

— 23. oktober i Oslo

— 11 desember i Oslo

5. JKONOMI

NFFAs inntekter er statsstgtte fra Sosial- og Helse direktoratet og
kontingent fra medlemmene samt statlige midler som er gremerket til
likemannsarbeid.

Den arlige medlemssamlingen m arsmgate er NFFAs stgrste utgiftspost.
Foreningen subsidierer reise og opphold for medlemmene, og
egenandelen er beskjeden.
Andre utgiftsposter er:

- Porto. Bla utsendelse av brosjyrer og bgker pa forespgrsel

- Diverse fornyelse av teknisk utstyr (PC, printer med mer)

- Produksjon og utsending av Lysluggen

- Leie av plass pa webserver og domenekostnad for nettsidene

- Styremgter

ANNET:

e Samarbeid med Dansk forening for Albinisme (DFFA)

NFFA var representert ved DFFA sitt arsmgte i september 2011 ved Geir
og Torstein Sunde. DFFA og NFFA utveksler medlemsblad.

e Samarbeid / relasjonsbygging med Norges Blindeforbund

Det har ikke skjedd noe nytt vedr dette punktet.

Edel Krgll Jarle Gauslaa René Helminsen
leder kasserer sekreteer

Geir Sunde Ida Martine Nilsen



