Dansk forening for Albinisme
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FORMANDBERETNING 2007 - 2008

Bestyrelsesarbejdet: Vi har holdt 4 bestyrelsesmgder - heraf det ene som et 2 dages mgde
her pd Hotel Comwell Sorg Storkro. De 3 andre er holdt i henholdsvis Odense, Slagelse og
i Trekantsomradet.

Pa 1. magde efter generalforsamlingen 2007 konstituerede vi os med:

Tim Poulsen som neaestformand, Niels Larsen som sekreteer, 1. Supp. blev Claus Hansen, 2.
suppl. Dennis Bungaard og 3 supp. Kurt Johannesen.

Nar vi har bestyrelsesmgder- er det lagt pa sgndage og vi mgdes ca. kl. 10.30, og da vi
altid har mange punkter pa dagsordenen, sluttes ca. kl. 17. Da bestyrelsesmedlemmerne
kommer henholdvis fra Nordjylland, Kgbenhavnsomradet, Falster og Langeland, er der altid
nogle, der har lang transporttid

Bogen, MIN VEN ER ALBINO der udkom i 2007, har veeret meget efterspurgt . Der er en del
biblioteker og skolebiblioteker, der bestilte den hjem.

Alle synsradgivninger /synskonsulenter deler ud af den, og de bestiller nye, nar de ikke har
flere. Senest er der en Bgrnehaveklasseleerer pa en Skole i Ballerup, der har bestilt bogen,
der har en elev med diagnosen, og sd hun , at alle foraeldre skal laese den!

Norsk forening for Albinisme er sa begejstret for bogen, at de har spurgt om de ma
oversaette den, og det har projektleder Maria Schack sagt ja til .Maria synes det er godt, at
bogen benyttes pa den made!

Der har ogsa veeret bestillinger direkte pa Hjemmesiden til personer, som vi ikke kender!

Proceduren er sadan, at bogen er gratis, men der betales et gebyr afhaengig af antal, der
skal sendes.

Jeg havde et gnske om, at albinisme skulle veere en af de diagnoser, som C S H skulle
udarbejde et hefte om: Titlen AT LEVE MED ALBINISME. Pa det tidspunkt havde de udgivet
et hefte pa 13 andre diagnoser . Der var ikke enighed i bestyrelsen om nyttigheden af dette
hefte, og desuden var det et meget dyrt projekt at igangseette over kr. 100.000,-, P4 samme
tidspunkt udmeldte Sjeeldne Diagnoser, at de har et projekt, hvor de péa forenings diagnose
og i samarbejde med foreningen vil udarbejde en social profil,

Formalet med at udarbejde sociale profiler er at give familier og sagsbehandlerne, der har
et familiemedlem med en sjeelden diagnose et dialogveerktgj. Udarbejdelsen af sociale
profiler blev sat i gang i 2007 og DFFA er en af de foreninger, der er meldt sig til at veere
med i det. En sadan profil tror jeg bliver til gavn for bade v personer, der arbejder for og
med personer /bgrn med albinisme ogsa for den der har diagnosen.

Pa det kommende repraesentantskabsmgade i Sjeelden Diagnose er det programsat sa der vil
vi kunne hgre, hvor langt arbejdet er fremme.

Claus og Tim fra bestyrelsen patog sig i 2007 at udarbejde en ny brochure, som erstatning
for den gule brochure, der udkom i 2000, s& den er nu ogsa 8 ar gammel.
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Brochureudkast har vaeret med pa 2 af vort bestyrelsesmgder, og den er her blev behandler
m.h.t. tekst, malgruppe o.s.v.

Og den er sa blevet feerdig her til dette kursus og | har faet udleveret et eksemplar af den,
Efterfglgende trykkes flere eksemplarer og brochuren vil ogsa veere tilgeengelig pa nettet!

Claus har ogsa sarget for, at det opleeg Brian Ewans afholdt pa hotel Legoland pa engelsk,
som ikke alle fik det fulde udbytte af, er blevet oversat til Dansk! Ogsa dette er tilgeengeligt
pa Hjememsiden , og jeg har ogsa medbragt det hertil hotellet.!

gkonomi

En stor del af bestyrelsesarbejdet er ogsa at behandle foreningens gkonomi. Allerede inden
vi holdt sidste ar Familiekursus pa Legoland — var ansggningen til at afholde dette kursus
indsendt, men bevillingen ,som vi normalt modtager i december maned — trak meget langt
ud p.g.a. valget, men bevillingen var veerd at vente pa, da vi modtog en bevilling pa
kr.268.000,-. Vi er faktisk en af de foreninger, der modtager de starste belgb. | forbindelse
med valget skete der en omlaegning fra Socialm,, til at vi hgrer under Velfeerdsministeriet,
som igen har Sikringsstyrelsen under sig, og som der, hvor vi modtager og aflsegger
regnskab til.

Vi kan kun herfra generalforsamlingen sende ministeriet en stor tak for de mange midler
de i arenes Igb har bevilliget til DFFA, sa vi har kunnet afholde de mange velbesggte kurser.

Og ansggning for 2009 er igen indsendt her primo september.
Men ellers kommer Anders ind pa de gvrige bevillinger under regnskabsaflaeggelsen.

D F F A har en sund gkonomi og derfor er det ogsa positivt at veere i en bestyrelse, hvor
man ikke har problemer med at f& gkonomien til at sla til.

Medlemstal

Vort medlemstal ligger meget konstant pa ca. 200. For kort tid siden ik vi 2 nye familier med
sgnner fgdt i 2007 og s& med Hannah Bungaard, sgster til Clara, sa er det maske de 3 barn
med albinisme, der er fagdt i DK i 2007!

Hiemmesiden aendrede farst pa aret udseende og er nu i en mere moderne og brugervenlig
udgave. Det med brugervenlig haber jeg den er for, for jer der har nedsat syn ??, man kan jo
forstarre teksten pa ens pC - men ellers sig det til mig eller webmaster Henrik — min sgn!

Nvhedsbladet DEFA NYT har veeret udkommet 3 gange - det udsendes til alle medlemmer
og samarbejdspartnere. Her sidste gang i Juni maned — udkom det i en e&endret udgave, som

vort bestyrelsesmedlem Claus stod for i samarbejde med mig. Haber ogsa, at den udgave
var bruger og leesevenlig — bade Birthe, karina og Kurt m/albinisme har sagt O K for at
bladet kunne laeses.

Og husk, at indleeg altid er velkommen!

Aktiviterne i DFFA fra september sidste &r oqg til her i ar:
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Besgqg i NFEN

Birthe deltog d. 22.-24.2. 08 i N F F A arsmgde ligesom vi her har besgg af Jarle. Det er en
god ting, at vore 2 foreninger samarbejder bade m.h.t besgg og udveksling af Nyhedsblade
og andre erfaringer.

Sjzeldne Dagen

I modtog alle invitation ligesom vore tilknyttede laeger til deltagelse i Sjeeldne Dagen 29.2.08
—bade i konferencen og til Marchen ,som Sjzeldne Diagnoser i samarbejde med C S H stod
for at arrangere. Her var DFFA rigtig meget i fokus. Det var meget glaedeligt, at overleege
Anette O U H tilmeldte sig til begge dele. Foruden deltog ogsa medlem Carsten Madsen,
Birte og undertegnede i konferencen ET GODT LIV, hvor der mange gode opleeg.

Anette skrev flittigt ned, og hun sendte DFFA et fyldigt referat fra Dagen, som blev bragt |
MArtsudg, af DFFA NYT, og som ogsa ligger pa hjemmesiden.

Vi er 2 foreninger i Sjeeldne Diagnoser, der har en protektor, og heraf vi jo den ene. Vi blev
spurgt om det kunne teenkes at Pjerrot ville deltage, og det havde jeg ingen betaenkelighed
i at spgrge om, og Pjerrot sagde uden tgven ja pa stedet.

Vi havde ogsa indstillet en af vore piger til at medvirke i den film, hvor kronprinsesse Mary
deltog med Marie og Mads, som var dem der blev udvalgt til filmen.

Men nu skulle der ogsa findes en pige, der skulle overraekke blomsterbuket pa
Radhuspladsen til kronprinsessen. Og nar jeg ser en mail, hvor der spgrges om
foreningerne har en pige pa 7 — 11 ar kontaktede jeg straks foreeldrene til de piger, der
kunne veere tale om, og pa den made blev Clara Bungaard udvalgt.

Ca. 600 deltagere gik i march igennem Kgbenhavns gade med Pjerroti spidsen og Clarai
den ene hand og en flot orange paraply, der var fremstillet med Sjeeldne diagnosers 3
medlemsforeninger trykt pd i den anden hand. Flere af vore medlemmer, der er bosiddende
i Hovedstadsomradet, deltog ogsa i Marchen!

Ved ankomst til Radhuspladsen blev Clara fulgt om til, hvor hun skulle modtage
kronprinsessen med en blomsterbuket, og Pjerrot stod i modsat side og lavede balloner til
de bgrn, som kom hen til ham.

Sjeeldne Diagnoser har bagefter erkendt og beklaget , at de ikke proklamerede, at Pjerrot
befandt sig pa Radhuspladsen, og at barn var velkommen til at komme hen til ham!

Pa Radhuspladsen overrakte kronprinsesse Mary 2 Sjeeldne Priser. Da seancen var fordi gik
man hver til sit — men Clara og familien blev pad Radhuspladsen — for Clara skulle medvirke
i God Aften Danmark. Det gjorde Clara hel fantastisk godt - hun er rigtig god til at tale for
sig. Carsten, Birthe og jeg deltog i festaftenenpa Hotel Hgje Tastrup- og hvert bord skulle
deltage med en form for underholdning — det klarede arsten lige — sa DFFA var rigtig i
Fokus pé Sjeeldne Dagen og i dagene forinden, var der indleeg i kristeligt Dagblad med
Pjerrot, og der var et indleeg med Birthe i Sjeellandske Tidende!

Pa Marchen kunne vi ga penge hjem til DFFA, og jeg mener at vi gik 500-600 kr. hjem!
Planen er at gentage Sjeeldne dagen i 2012!
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Kolonituren i &r var henlagt til Djursland pa AHI Lejrskole uden for Ebeltoft, og der deltog i
alt 23V og 19B - lidt mindre end sidste ar. Opholdet adskilte sig fra andre ar — for her
skulle vi ikke selv sta for indkgb og madlavning. Det var der bade fordele og ulemper ved.
Bla. var kgkkenet Iast, nar det ikke var bemandet - og for familierne med babyer kunne de
ikke lige ga ud at varme maden! Jeg tror ogsa, at den hygge, der skabes., nar man er i
kagkkenet, den var savnet- men nu har vi prgvet det!

I 2009 bliver det som det plejer, der er lejet en stor kolonibygning Skovgarden Vejlby i
Middelfartomradet med adgang til et stort kgkken! Om fredagen var vi pa Kattegatcentret,
hvor Jes havde sgrget for rundvisning og fremvisning/fodring af seeler — det var en god tur!

Besgg pd Bakken

D.29. juni var dagen, hvor DFFA indbgd til at mgdes pa Bakken m/Pjerrot. Selv om Pjerrot
denne dag havde en del ekstra optreedener , og han venligt imod os..

Vi var omkring 25 detagere,der mgdte ved Pjrrots Grgnne Hus. | denne uge fejrede Bakken
100 ars jubileeum, og en hel lille afd. med forlystelser som for 100 ar siden blev fik vi bade at
se, og nogle prgvede dem ogsa.

Pjerrot og Vera optradte pa Scenen - det var rigtig forngjeligt! Og kl. 15.00 kunne vi se
Pjerrot med han optreeden ved hans Lille hus, og bagved har han jo sit eget Ishus. Herfra
fik bgrn uddelt popcornsbaegre og bagefter gik vi alle sammen hen pa Restaurant
Skovgarden, hvor der var bestilt kaffe/sodavand og lagkage. Herefter gik hver til sit. Et
arrangement vi gentager i 2009 ogsa!

NOAH

Og séa har vi haft Dennis og familien, der deltog i den amerikanske organisations NOAH’s
konference d. 10 -13.juli 07 i Las Vagas- det fortalte Dennis om i gar. Nu har DFFA haft 3
delegationer til NOAH konferencen — der , hvor jeg synes DFFA mest har kunne proffitere af
deltagelsen, er da Anders og Birthe skabte kontakten til Brian Ewans!

Men vi havde heller ikke kunne sende vore medlemmer af sted til konference , hvis det ikke
var for Sundhedsministeriets aktivitetspulje, som har betaenkt DFFA med midler til det.
Ogsa her rettes en tak til dette ministerium!

Med disse ar vil jeg slutte dette ars beretning med at takke

Pjerrot for hans velvillighed over for foreningen — vor meget teette samarbejde med laege
Anette Bygum og til bestyrelsen vil jeg ogsa en tak for godt samarbejde.

Merry Mgller Hansen - formand



