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Kjære medlemmer !

Først vil jeg takke for den tilliten årsmøtet gav meg ved å gjenvelge meg som fortsatt leder for RP-foreningen for et nytt år. Året som gikk har gitt meg mye erfaring i arbeidet innenfor foreningen. Jeg vil spesielt takke for det teamarbeidet som styremedlemmene har bidratt med. Dette gjør arbeidet innen RP-foreningen interessant og givende.

Ellers ble det noen rokkeringer innen styrets medlemmer. Noen byttet plass, en kom inn som ny og en gikk ut. (se årsmøte-protokollen i bladet). Styret takker Egil Rassmusen for det arbeidet han har gjort  som medlem av styret, men nå som første varamedlem vil Egil være en viktig brikke i RP-foreningens videre arbeid. Som annen varamedlem ble Brynjulf Norheim jr. valgt. Styret ønsker Brynjulf hjertelig velkommen. Som noen vet bor Unn for-tiden i Sør-Afrika. Dette gjør det vanskelig for henne å delta i RP-foreningens arbeid.

Dette nummeret av RP-nytt inneholder de dokumenter som ble gjennomgått på årsmøtet den 4. mars 2000 på Quality Airport Hotel i Stjørdal. Det er gjerne ikke det mest spennende stoffet, men styret ser det som meget viktig at medlemmene er oppdatert med de formelle dokumenter og vedtak.

Styret legger nå den siste hånd på hånboka og håper å få den i trykk på sensommeren. Vi utarbeider også prosjekter som vi skal/ønsker å søke  Helse- og Rehabilitering om midler til. Søknadene omfatter RP-video, et forprosjekt til et RP-register og en større spørreundersøkelse rundt temaet RP.

Styret har vurdert den økonomiske siden ved å leie kontorlokaler og funnet ut at vi sier opp leieavtalen. Ved så lite bruk, koster det vel mye for hver gnag vi avholder møter. 

(se mer informasjon på side 18).

Styret ønsker dere alle en riktig god vår og sommer!

Hjertelig hilsen

Atle Lunde

leder

Protokoll for årsmøtet i RP-foreningen i Norge

4. mars 2000.PRIVATE 

Møtet ble holdt på Quality Airport Hotel, Stjørdal.

Møtetid: Kl. 14.15 - 16.00 og 18.15 - 18.25.

Foreningens leder, Atle Lunde, åpnet møtet med å ønske alle velkommen. 

Sak 1
Navneopprop

Ved navneoppropet var det 35 medlemmer til stede.

Sak 2
Godkjenning av innkalling

Innkallinga ble enstemmig godkjent.

Sak 3
Godkjenning av saksliste

Saklista ble referert og enstemmig godkjent.

Sak 4
Valg av møteleder

Oddvar Øyan ble foreslått og enstemmig valgt.

Sak 5
Valg av møtesekretær

Arild Øyan ble foreslått og enstemmig valgt.

Sak 6
Valg av medunderskriver på protokollen

Synnøve Aksetøy ble foreslått og enstemmig valgt.

Valgkomiteens innstilling ble referert.

Sak 7
Styrets årsmelding

Forslag til årsmelding for 1999 ble referert.

Følgende emner ble berørt:

-
Kan medlemslister tilsendes alle medlemmer? Styret er av den oppfatning at medlemslister kun kan sendes til medlemmer for et begrenset geografisk område hvis det skal inviteres til et rp-arrangement.

-
Deltakerantallet på samlinger føres inn i årsmeldinga.

-
Framdrift for informasjonshåndboka - denne forventes å være klar til høstsamlinga.

-
Søknadene til Helse og Rehabilitering.

-
Nytten av forskningsfondet og informasjon om dette.

-
Bruk av internett - egne hjemmesider skal være ute i løpet av året.

-
Eventuelle lokale ledd av foreningen.

Årsmeldinga ble enstemmig godkjent.

Sak 8
Årsregnskap 1999 / Revisors beretning

Årsregnskap med revisors beretning for forskningsfondet og foreningen ble referert. 

Regnskapene ble enstemmig godkjent.

Sak 9
Budsjett 2000

Budsjettforslaget ble referert.

Følgende emne ble berørt:

-
Styret bør se på ordninga med subsidiering av reiseutgifter til arrangementer.

Budsjettet ble enstemmig godkjent.

Sak 10
Innkomne forslag

Styret fremmet følgende forslag:

"Medlemskontingenten heves fra kr 150.- til kr 200.- pr. år med virkning fra 01.01. 2001."

Årsmøtet sluttet seg enstemmig til forslaget,

Sak 11
Valg.

Valgkomiteen la fram følgende forslag:

Leder:

Atle Lunde



(Velges for 1 år)

Styremedlem:
Anne Berit Gransjøen

(Velges for 2 år)




Ole Christian Lagesen

(Velges for 2 år)

Varamedlem:
Egil Rasmussen


(Velges for 1 år)




Brynjulf Nordheim jr.


(Velges for 1 år)

Valgkomite:

Leder:

Håkon Gisholt



(Velges for 1 år)




Anita Lindgren



(Velges for 1 år)




Unn Kristin Ljøner Hagen

(Velges for 1 år)

Varamedlem:
Roger Riise



(Velges for 1 år)

Valgene ble gjort enstemmig i tråd med valgkomiteens innstilling.

Den gjenvalgte lederen, Atle Lunde, takket for tilliten og han takket Egil Rasmussen, som gikk av som fast medlem i styret.

Arild Øyan


Synnøve Aksetøy

møtesekretær

medunderskriver

ÅRSMELDING 1999PRIVATE 
 

RETINITIS PIGMENTOSA FORENINGEN I NORGE

Følgende personer har innehatt verv i 1999:

Styret:


1.1 ‑6.3.99


6.3 ‑ 31.12.99

Leder:


Håkon Gisholt         
Atle Lunde

Nestleder:

Anne Berit Gransjøen  Gjenstående

Sekretær:        
Arild Øyan                
Gjenvalg

Kasserer:        
Knut Harald Nilsen     
Gjenvalg

Styremedlem:        Egil Rasmussen    

Gjenstående

Vara-

medlemmer:
     Ole Chr. Lagesen
  
Gjenvalg

     Harald Rishovd        
  
Unn K. Ljøner Hagen

Valgkomite:
     Oddvar Andreassen   
Håkon Gisholt

     Anita Lindgren            
Gjenvalg

                
     Nina Aasland               
Roger Riise 

Varamedlem:      Bård Bjerkestrand       
Gjenvalg

Medlemstall:

Pr. 31.12.99 hadde foreningen registrert 508 medlemmer, hvorav 423 hadde betalt medlemskontingent. Medlemmene er fordelt over hele landet etter følgende fylkesoversikt:

Østfold


14      
Akershus

  
51

Oslo


84      
Buskerud

  
38

Vestfold


12      
Telemark

  

15

Aust‑Agder

16      
Vest‑Agder

  
19

Rogaland

31      
Hordaland

  
67

Sogn og Fjordane   9     
Møre og Romsdal   
19

Oppland


18      
Hedmark

  

25

Sør‑Trøndelag
40      
Nord‑Trøndelag     
10

Nordland  

  8     
Troms


  
24

Finnmark     

  5     
Utlandet


    
  3

Medlems sammenkomster:

Foreningen avholdt sitt årsmøte på Bergen Airport Hotel, lørdag 6. mars. I tilknytning til det ble det den resterende delen av helgen avviklet en faglig samling. Her ble det informert om tekniske hjelpemidler og hjelpemiddel-formidling, hvilke andre øyelidelser som ofte oppstår sammen med RP og som vanlig, oppdatering på hva som skjer på forskningsfronten.

Helgen 5. ‑ 7. november ble den tradisjonelle høst-samlingen avviklet på Hurdalsenteret. Det ble som vanlig gitt en oppdatering innen forskningen. Et nytt tema for foreningen var psykiske sider ved å få en diagnose som RP. I tillegg ble det forelest om Hurdalsenteret og senterets kurstilbud og RP og kosthold. 

Det ble arrangert en lokal samling for medlemmer i Nord-Norge i helga 12. - 13. juni i Tromsø. I tillegg til det sosiale samværet ble temaer som nytt innen forskningen, arbeidsrådgivingskontorenes rolle og funksjon og øyelidelser knyttet til RP tatt opp.

Som et eget tilbud til foreningens yngre medlemmer, ble det den 15. desember arrangert en sammenkomst der rammen var uformell prat over god mat og drikke på restaurant i Oslo sentrum.

Styrets arbeid:

Det har vært avviklet 10 styremøter i løpet av året, der følgende saker er blant de totalt 121 sakene som har vært behandlet:

‑
Tilrettelegging/planlegging av medlemssammenkomster.

‑
Søknad om statstilskudd.

-
Søknad til Helse og Rehabilitering.

· Arbeidet med å få opprettet et eget register for synshemmede.

‑
På hvert styremøte har det vært lagt fram ajourført medlems‑ og økonomioversikt.

-
Gjennomgått innhold for RP-nytt.

I slutten av august holdt den amerikanske RP foreningen sin fag- og forskningskonferanse i Chicago. Et medlem fra foreningen var der tilstede for å knytte internasjonale kontakter, samt for å kunne bringe videre oppdaterte forskningsresultater til foreningens øvrige medlemmer.

Det ble for første gang utarbeidet søknad til Helse og Rehabilitering (Extra-midler) til tre prosjekter i foreningens regi:

1. Informasjonsbrosjye, -video og RP-informasjonshåndbok, 

2. Representasjon på forskningskongresser i 2000. 

3. Forprosjekt til et RP-register. Dessverre fikk ingen av disse prosjektene tildelt midler dette året.

Styret hadde ei arbeidshelg på Hurdalsenteret 12. - 14. november for å arbeide med sluttføringen av informasjons- håndboka.

Styret har formidlet gratis utlån av foreningens to tandemsykler.

I tillegg har foreningen utvekslet informasjon med andre RP-foreninger tilsluttet den internasjonale RP-foreningen, Retina International.

Foreningens medlemsblad, RP‑NYTT, har i løpet av året kommet ut 4 ganger.

Fagrådet har i 1999 bestått av:

Ruth Riise

     
Spesialist i øyesykdommer

Kjell Gisholt 
     

Spesialist i indremedisin (til årsmøtet)

Arne Tømta
     

Synspedagog (etter årsmøtet)

Karen H. Ørstavik   
Spesialist i medisinsk genetikk

Arild Øyan              
Styrets representant

Fagrådet hadde møte i Oslo 13. oktober der det blant annet ble orientert om foreningens arbeid og videre strategi for arbeidet med register for synshemmede i Norge.

En representant fra fagrådet var tilstede på høstsamlingen på Hurdalsenteret og holdt innlegg om siste nytt innen forskningen.

En representant for fagrådet var tilstede på ARVO-kongress i 

9. - 14. mai i Fort Lauderdale i USA.

Forskningsfondet:

Det har ikke vært delt ut midler fra forskningsfondet i 1999. Fondets kapital er økt med kr. 25.000 som er overført fra foreningens midler. Fondets kapital er ved årsskiftet 

kr. 92 262,49.

Økonomi:

Foreningens driftsregnskap for 1999 er gjort opp med et underskudd på kr. 35 270,24 som er belastet driftskapitalen.

Hurdal, 29. januar 2000

Atle Lunde

Anne Berit Gransjøen

Arild Øyan

Knut Harald Nilsen

Egil Rasmussen

Ole Christian Lagesen

Årsregnskap 1999 for RP Foreningen i Norge

Eiendeler

Omløpsmidler

107
Giro/postgirokonto,
79.127,50

141
Depositum/husleiekontrakt
12.270,00


Sum omløpsmidler
91.397,50


Sum eiendeler
91.397,50

Gjeld og egenkapital

Egenkapital

2910
Egenkapital                                           126.667,74

2970
Årets resultat
35.270.24​ -


Sum egenkapital
91.397,50


Sum gjeld og egenkapital
91.397,50

Driftsinntekter

301
Medlemskontingent
  65.415,00

320
Tilskudd fra sos.dept.
212.300,00

330
Arrangementsinntekter
28.350,00

371
Andre driftsinntekter
491,00


Sum driftsinntekter
306.556,00

Driftskostnader

405
Overføring til forskningsfond
25.000,00 ​-

500
Utgiftsgodtgjørelse
68.931,70 -​

502
Styrehonorar
11.000,00 -​

530
Gaver
2.588,80 -​

600
Kontorekvisita
5.470,50 -​

601
Utgående frakter og transport
3.478,44 --​

610
Porto
3.107,50- -​

611
Elektrisitet og varme
783,00 -​

621
Leie av lokale (Husleie)
  36.759,00 –

675
Trykking,kopiering, brosjyrer
14.580,02 ​-

681
Telefon, Mobil, telefax
4.495,00 -​

700
Arrangementsutgifter
156.408,50  ‑

750
Medlemskontingent (kostnader)
10.205,71 -​

751
Forsikringer
1.534,00 -​

790
Diverse utaifter
100.00 -​


Sum driftskostnader
344.442,17 ‑

Driftsresultat
37.886,17‑

Finansposter

807
Renteinntekter
4.035,93

850
Gebyrer
1.420.00​


Sum finansposter
2.615,93

RESULTAT
35.270.24-

Revisjonsberetning for 1999.

Vi har revidert årsregnskapet for Retinitis Pigmentosa foreningen i Norge for regnskapsåret 1999, som viser et underskudd på kr 35 270. Årsregnskapet består av resultatregnskap og balanse. Årsregnskapet er avgitt av foreningens styre og daglig leder. Vår oppgave er å uttale oss om årsregnskapet og øvrige forhold i henhold til revisorlovens krav.

Vi har utført revisjonen i samsvar med revisorloven og norsk god revisjonsskikk. God revisjonsskikk krever at vi planlegger og utfører revisjonen for å oppnå betryggende sikkerhet for at årsregnskapet ikke inneholder vesentlig feilinformasjon. Revisjon omfatter kontroll av utvalgte deler av materialet som underbygger informasjonen i årsregnskapet, vurdering av de benyttede regnskapsprinsipper og vesentlige regnskapsestimater, samt vurdering av innholdet i og presentasjonen av årsregnskapet. I den grad det følger av god revisjonsskikk, omfatter revisjon også en gjennomgåelse av foreningens formuesforvaltning og regnskaps‑ og intern kontroll‑systemer. Vi mener at vår revisjon gir et forsvarlig grunnlag for vår uttalelse.

Vi mener at

•
årsregnskapet gir et forsvarlig uttrykk for foreningens økonomiske stilling pr 31. desember 1999 og for resultatet i regnskapsåret,

•
ledelsen har oppfylt sin plikt til å sørge for ordentlig og oversiktlig registrering og dokumentasjon av regnskapsopplysninger i samsvar med norsk lov og god regnskapsskikk,

Oslo, 29. februar 2000

PricewaterhouseCoopers DA

Rita Granlund

Statsautorisert revisor

Årsregnskap 1999 RP Foreningen i Norges Forskningsfond.

Eiendeler

Omløpsmidler

103
Bankkonto





83.166,00

107
Giro/postairokonto
      9.096,49


Sum omløpsmidler
92.262,49

Sum eiendeler
92.262,49

Gjeld og egenkapital

Egenkapital

2905
Grunnkapital
50.000,00

2910
Egenkapital
12.614,20

2970
Årets resultat
29.648,29


Sum egenkapital
92.262,49

Sum gjeld og egenkapital

Driftsinntekter

302
Overføring‑ fra RP‑regnskapet
25.000,00


Sum driftsinntekter
25.000,00

Driftsresultat
25.000,00

Finansposter

807
Renteinntekter
4.648,29


Sum finansposter
4.648,29

Resultat
29.648.29

Til årsmøte i Retinitis Pigmentosa foreningen i Norge's forskningsfond

Revisjonsberetning for 1999

Vi har revidert årsregnskapet for Retinitis Pigmentosa foreningen i Norge's forskningsfond for regnskapsåret 1999, som viser et overskudd på kr 29 648. Årsregnskapet består av resultatregnskap og balanse. Årsregnskapet er avgitt av foreningens styre og daglig leder. Vår oppgave er å uttale oss om årsregnskapet og øvrige forhold i henhold til revisorlovens krav.

Vi har utført revisjonen i samsvar med revisorloven og norsk god revisjonsskikk. God revisjonsskikk krever at vi planlegger og utfører revisjonen for å oppnå betryggende sikkerhet for at årsregnskapet ikke inneholder vesentlig feilinformasjon. Revisjon omfatter kontroll av utvalgte deler av materialet som underbygger informasjonen i årsregnskapet, vurdering av de benyttede regnskapsprinsipper og vesentlige regnskapsestimater, samt vurdering av innholdet i og presentasjonen av årsregnskapet. I den grad det følger av god revisjonsskikk, omfatter revisjon også en gjennomgåelse av foreningens formuesforvaltning og regnskaps‑ og intern kontroll‑systemer. Vi mener at vår revisjon gir et forsvarlig grunnlag for vår uttalelse.

Vi mener at

•
årsregnskapet gir et forsvarlig uttrykk for foreningens økonomiske stilling pr 31. desember 1999 og for resultatet i regnskapsåret

•
ledelsen har oppfylt sin plikt til å sørge for ordentlig og oversiktlig registrering og dokumentasjon av regnskapsopplysninger i samsvar med norsk lov og god regnskapsskikk

Oslo, 29. februar 2000

Pricewaterhouse Coopers DA

Rita Granlund

Statsautorisert revisor

Budsjett for år 2000

INNTEKTER:

301 MEDLEMSKONTINGENT
KR.   65.000,00

320 TILSKUDD SOS.DEPT.
KR. 200.000,00

330 ARRANGEMENT INNTEKTER
KR.   33.000,00

807 RENTER
KR.     2.000,00

SUM INNTEKTER
KR. 300.000,00

UTGIFTER:

500 
UTGIFTSGODTGJØRELSER;


STYREMØTER
KR.   35.000,00


FAGRÅD
KR.     3.000,00


FOREDRAGSHOLDERE
KR.     7.000,00

INTERNASJONALE KONFERANSER
KR.   40.000,00

502   HONORAR
KR.   11.000,00

530   GAVER
KR.     2.000,00

600  KONTOR‑REKVISITA
KR.   10.000,00

601  UTGÅENDE FRAKTER OG TRANSPORT
KR.     3.500,00

610  PORTO
KR.     3.500,00

611  ELEKTRISITET
KR.        500,00

621  HUSLEIE + VARME
KR.   20.000,00

675  TRYKKING,KOPIERING RP‑NYTT
KR.   18.000,00

681  TELEFON
KR.     1.500,00

700  ARRANGEMENTSUTGIFTER:

       
ÅRSMØTE
KR.    60.000,00


HØSTSAMLING
KR.    75.000,00


LOKALE SAMLINGER
KR.    30.000,00

750
MEDLEMSKONT. KOSTNAD
KR.    10.000,00

751
FORSIKRINGER
KR.      1.800,00

790
DIVERSE KOSTNADER
KR.      1.000,00

SUM KOSTNADER
KR.  332.800,00

Årsmøte/samling på Stjørdal 4. - 5. mars 2000.PRIVATE 

Det var 35 medlemmer som hadde funnet vegen til et snørikt Trøndelag denne helga. Disse var stort sett fordelt på Sørvestlandet og Trøndelag. Etter lunsj lørdag åpnet foreningens leder, 

Atle Lunde, årsmøtet. (Se årsmøteprotokollen på side 5)

Trondheim - en funksjonsvennlig by.

Lørdag etter årsmøtet holdt prosjektleder Anne Dogger en orientering om prosjektet "Trondheim - en funksjonsvennlig by".

Dette er et prosjekt som skal se på ulike måter Trondheim kommune kan arbeide på, for at byen skal bli mer tilgjengelig for alle byens innbyggere. Det var det kommunale rådet for funksjonshemmede som tok initiativ til dette etter modell fra Lillehammers prosjekt "Byen for alle". Prosjektet ble vedtatt av Formannskapet i Trondheim med den forutsetning at det ikke skulle ligge kommunale midler til grunn for gjennomføringa.

Det har vært laget delrapporter på følgende områder: 

1. Fysisk miljø - forurensing, bommer i borettslag og tilpassing av

gatemiljø. 

2. Plan- og byggesaksarbeid - boligguide for livsløpsboliger, 

tilgjengelighet til offentlig og privat publikumsbygg, 

handikaptoalett i Midt-Byen og retningslinjer for plassering av 

skilt innendørs.

3. Transport - laventrebusser og serviceruter.

4. Informasjon - tilgjengeliggjøre kommunal informasjon til 

synshemmede, lesehemmede, døve og eldre og dagsavis 

for blinde.

Mange av delprosjektene har ført til at det er utarbeidet kommunale retningslinjer for de ulike temaene. Men det står mye arbeid igjen for at det innarbeides rutiner slik at disse blir fulgt i den kommunale saksbehandlinga.

Under middagen lørdag kveld fikk vi underholdning av Arne Reitan som skuespiller ved Trøndelag Teater. Dette fikk lattermusklene på gli etter noen timer med møte.

Søndagen startet med siste nytt fra forskningen 

ved Ole Christian Lagesen.

Han gikk gjennom de ulike retningene forskningen holder på med og trakk spesielt fram følgende nyheter:

De forskningsmiljøer i USA og Tyskland som tidligere har vært skeptiske til a-vitamininntak, har nå akseptert at inntak av a-vitamin kan ha en liten bremseeffekt på utviklinga av RP.

Forskningsmiljøet i Lund i Sverige har fått betydelige midler til å fortsette sin forskning. I USA er det også bevilget store summer til netthinneforskning.

I Sør-Afrika importerer nå RP-foreningen tabletter med stoffet lutin som finnes i den gule flekk på netthinna. Dette stoffet finnes naturlig i grønnsaker som broccoli, spinat og mais.

Lagesen konkluderte med at forskningen fortsetter på alle fronter, men det hadde ikke skjedd noen betydelig framskritt siden høstsamlinga på Hurdal.

Idrett for funksjonshemmede ved Magne Bolme.

Magne Bolme er blind og har drevet aktiv idrett både på ski og friidrett. Han har drevet dette blant seende, men de beste prestasjonene har han oppnådd innen handikapidretten.

Han mente at idrett og mosjon er viktig for synshemmede for å trene opp og beholde god motorikk og kroppsbeherskelse. Det er viktig å skaffe seg en god ledsager som kan være med på å legge forholdene til rette for fysisk aktivitet. Beitostølen Helsesportsenter kan være en fin start der man også kan delta på ridderrennet på ski og ridderrittet på sykkel.

Mosjon og idrettsaktivitet kan også være med på å skape et sosialt nettverk. Det å benytte seg av treningsstudioer kan være gunstig for synshemmede. Her har man miljø, faglig bistand og et begrenset område å forholde seg til.

Bolme nevnte følgende idrettsgrener som har vært og er tilgjengelig for synshemmede: Ski, friidrett, sykkel, svømming og kampsport.

Arild Øyan

Lotteritillatelse

Foreningen har for kort tid tilbake sendt søknad om lotteritillatelse til Justisdepartementet.  Dersom vår forening blir funnet lotteriverdig, er det  i henhold til Norsk Lotteridrift – en stor fordel at vi på forhånd har lokalisert eventuelle utplasseringssteder for spilleautomatene.

Da en slik inntekt kan representere en bedring av et ellers nokså trangt budsjett, henstiller vi til våre medlemmer å melde tilbake til foreningen dersom dere vet om kiosker, gatekjøkken, butikksenter, puber eller andre populære steder hvor en spilleautomat kan stå.

Dersom du vet om et slikt sted så ta kontakt med undertegnede på telefon 22 21 24 18 eller 91 18 85 54.

Anne Berit Gransjøen
Nyttig informasjon.

Kontorlokalet.

Styret har vedtatt og si opp leieavtalen av kontorlokalene i Dronningensgate i 23, Oslo. Dette begrunnes med at husleien er for stor og bruken av kontorlokalene for liten.

Dette vil frigjøre en del midler som kan brukes til andre viktige formål i foreningen. Vi har leid et lite lager rom i Norges Blindeforbunds lokaler i Sporveisgata 10, til mapper og kontorrekvisita.

Tandemsyklene
Vi har som dere vet hatt utlån av foreningens to tandemsykler i noen år. Styret har avviklet denne ordningen og solgt begge syklene. Dette begrunnes med at ordningen blir lite brukt og at det kreves en del vedlikehold av syklene. Styret ser midlene bedre anvendt.

Evalueringskjema

Kan de som var tilstede på årsmøte på Stjørdal, være så greie og fylle ut utlevert evalueringskjema og sende det til Anne Berit Gransjøen. Vi håper på denne måten å få en oversikt over hva dere er fornøyd med og på hvilke områder vi kan forbedre oss.
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