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Av
Atle Lunde

Fra leder

Kjaere medlemmer!

Vi lever for tiden i en helt spesiell tid,
der hele Norge er rammet av korona-
pandemien. Dette viruset har vist
seg a smitte i rekordfart. For noen
av oss kan det vaere direkte farlig a
bli smittet, men for de fleste vil en
smitte vaere som en vanlig lett eller
normal influensa.

For a sikre at faerrest mulig blir
smittet har myndighetene bestemt at
vi ma holde oss inne og bare ga ut
for en liten tur eller for a skaffe oss
nodvendige dagligvarer/apotekvarer.
Dette kan vaere vanskelig na som
varen star for tur, men vi ma alle

sta sammen for at de som er i
risikogruppen ikke blir smittet.

Bare et par dager for arsmgtet skulle
avholdes ble nyhetene vi fikk fra
regjeringen sa alvorlige at vi ikke
sa noen annen utvei enn a avlyse
det planlagt arsmgtet i Bergen.

Jeg mener ut fra det vi opplever na
at det var en klok avgjorelse. Hva
som skjer angaende a avholde et
arsmgte i ar er enna litt usikkert. Vi
ma avklare litt med myndighetene
hvordan vi skal ga frem for a fa
godkjent arsmgtedokumenter

som vi vil ha bruk for nar vi skal
soke om driftsmidler for 2020

og hva Brgnngysundregisteret

og Lotteritilsynet forlanger av
dokumentasjon. Dette vil vi komme
tilbake til nar vi vet mer.

Det er ikke mange arrangement vi
har gjennomfort i ar og det ser ut
som om alt som er planlagt frem
til sommeren kan bli avlyst. Noe er
allerede avlyst og noe vil nok bli
avlyst i fremtiden. Les litt mer om
dette i bladet.

Vi fikk arrangert en flott helg pa
Lillehammer mot slutten av februar
sammen med en flott gjeng fra
Tyrilistiftelsen. Mange fikk en fin
skitur sammen med gode venner,
noe som alltid er en god opplevelse
og et minne a ta med seg.

En feststemt gjeng i Trondheim kom
ogsa sammen til samtale og god mat
na i begynnelsen av aret. Det er flott
at noen av dere drar i gang lokale
arrangement. For noen vil slike sma
sammenkomster bety mye sosialt.
Her utveksles det mye god erfaring
med det a leve med diagnosen. Les
mer i bladet.

Jeg haper at denne vanskelige tiden
blir kort, men vi ma belage oss pa
at det tar litt tid for alt er tilbake i
vanlig gjenge. | mellomtiden far vi
prove a gjore sa godt vi kan. Styret
vil avholde sine mgter gjennom
videometer og dette vil vi gjore sa
lenge det behgves.

Jeg og styret vil beklage at vi har
matte avlyse arrangementer som
mange hadde gledet seg til, men
vi kommer sterkt tilbake nar landet
igjen er koronafritt.

Jeg onsker dere alle en riktig god var
— ta godt vare pa helsa!
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Oppdater din kontaktinformasjon

Av Joachim Larsen

Det er viktig at vi har korrekt kon-
taktinformasjon om medlemmene i
foreningen, da vi kommuniserer bade
per post og elektronisk. Vi sender ut
RP-nytt, invitasjoner til arrangemen-
ter, og fakturering av medlemskontin-
gent og egenandeler. Vi sender ogsa
SMS-varsel ved enkelte anledninger.

En god mate a holde dette opp-
datert pa er a bruke appen Gnist.
Denne appen tilbys av Styreweb,
som er vart medlems- og skonomi-
system. Med Gnist kan man opp-
datere informasjonen sin bade hos
RP-foreningen og andre foreninger
man er medlem av, som ogsa benyt-
ter Styreweb.

| Gnist kan man ogsa se meldinger
fra styret, og holde oversikt over fak-
turaer fra foreningen og kommende
arrangementer og samlinger.

Gnist er gratis, og slik kommer
du i gang:

e Sgk pa “Gnist” i App Store pa
iPhone eller Play Butikk pa
Android, og last ned.

e Apne appen, og trykk pa knap-
pen “Logg inn”.

e Fyll inn e-postadresse og trykk
pa “Neste”.

e Hvis du ikke er registrert som
bruker fra for, vil du fa en mel-
ding om dette og muligheten til
a opprette en ny brukerkonto.
Trykk pa «Opprett ny bruker».

e Fyll inn fornavn, etternavn
og mobilnummer, og trykk pa
knappen «Opprett bruker», og
folg deretter anvisningene pa
skjermen.

Hvis du trenger ytterligere hjelp med
registrering eller gvrig bruk av Gnist,
eller gnsker a kontakte oss direkte
og gi oss korrekt kontaktinforma-
sjon, send oss en e-post til post@
rpfn.no.
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Informasjonsmateriell

Folgende informasjonsmateriell kan
bestilles gratis hos RP-foreningen eller
lastes ned gratis fra www.rpfn.no:

Innsikt gir utsikter (informasjons-
handbok - hefte)

Mobilitet nar synet svikter (DVD)
Folelser nar synet svikter (DVD)
Retinitis pigmentosa, RP (brosjyre)
Stargardts sykdom (brosjyre)
Ushers syndrom (brosjyre)

Lebers Congenitale Amaurose,
LCA (brosjyre)

LMBB-syndrom (brosjyre)

Sjeldne, genetisk betingede nett-
hinnesykdommer (brosjyre)

Team RP (brosjyre)

Simuleringsbriller (simulerer
RP-syn)

Informasjonskort for utdeling
(visittkortstorrelse)

RP-nytt — forslag til artikler

Fra tid til annen har det kommet for-
slag pa temaer for framtidige artikler
fra noen av RP-nytts lesere. Dette
setter vi svaert stor pris pa. Hvis du
har skrevet et stykke tekst som flere
burde lese, send det til oss sa kom-
mer det kanskje pa trykk! Vi gnsker
oss flere tekster eller forslag til
temaer dere gnsker vi skal skrive om.
Send teksten eller meld forslagene
inn pa e-post til rpnytt@rpfn.no, pa
telefon 994 69 543, eller ved a benytte
vart kontaktskjema pa www.rpfn.no

E-postadresser
Slik nar du oss pa e-post:

For henvendelser til kasserer:
kasserer@rpfn.no

For henvendelser vedrgrende RP-nytt:
rpnytt@rpfn.no

For henvendelser til Team RP:
teamrp@rpfn.no

For alle andre henvendelser:
post@rpfn.no
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Les RP-nytt med grene

Husk at du kan lane RP-nytt i lydut-
gave fra NLB (Norsk lyd- og blinde-
skriftbibliotek). RP-nytt leses av en

profesjonell innleser og er en del av
NLBs ordinare tidsskrifttilbud.

For a abonnere pa RP-nytt i lydut-
gave ma du vare laner hos NLB.
NLB er biblioteket for deg som har
svekket syn, dysleksi eller andre
utfordringer som gjor det vanskelig a
lese. Det er gratis a melde seg inn og
lane hos NLB.

Mange tusen lydbgker

Som laner hos NLB far du tilgang til
tusenvis av lydbgker. RP-nytt laner
du pa samme mate som du laner
andre lydbgker. Finn bladet i listen
over tidsskrifter og abonner eller lan
enkeltutgaver. Lytt med smarttelefon,
nettbrett, PC eller DAISY-spiller.

NLB har et stort utvalg lydbgker for
barn, ungdom, studenter og voksne.

Sjangerbredden er stor. Krim, biogra-
fier, faktaboker og serieromaner er
noe av det som finnes i lydbokbasen.
Flesteparten av lydbgkene produse-
res i egne studioer. | tillegg kjaper
NLB inn lydbgker fra kommersielle
produsenter.

Aviser og tidsskrifter

Lanerne kan ogsa abonnere pa

et utvalg aviser og tidsskrifter i
lydutgave. Aftenposten, lllustrert
Vitenskap, Hjemmet, Appetitt og Vi
over 60 er eksempler pa hva du kan
lane. Na er ogsa RP-nytt en del av til-
budet.

Bli laner

NLBs tilbud er offentlig og for deg
som trenger tilrettelagt litteratur.
Innmeldingsskjema finner du pa
www.nlb.no




RP-NYTT 1/2020 7

Arsmotet 2020 er utsatt

Pa grunn av corona-pandemien er
arsmgtet utsatt inntil videre. Det vil
bli gjennomfert sa snart karantene-
reglene tillater det. Dersom situa-
sjonen skulle vedvare og hindre
gjennomfering av et fysisk arsmote
er det et alternativ a holde arsmotet
pa nett. Mer informasjon kommer sa
snart ting er avklart.

NB! Budsjettet for 2020 og arsmel-
dingen som trykkes i denne utgaven
av RP-nytt er ikke vedtatt av arsme-
tet. Det er styrets forslag og skal der-
for anses som utkast. Regnskapet er
godkjent av revisor.

Team RP-aktiviteter avlyst

Pa grunn av Corona-utbruddet blir
alle aktiviteter som er planlagt denne
varen avlyst.

Vi haper a fa gjennomfert den arlige
turen i august - som skal vaere i
Stavern - og Oslo maraton helgen
som er 18-20 september.

Vinn-Vinn 2020, samling 1

Sa var det tid for vintersamlingen for
Vinn-Vinn prosjektet som er et sam-
arbeidsprosjekt mellom RP forenin-
gen og elever fra Tyrili. Samlingen
ble avholdt faerste helgen i februar

pa Mesnali ved Lillehammer. Vi gikk
gjennom skiteknikk med instruktgerer
fra Hoyskolen i Lillehammer, sa var
det lagt opp til maneskinnstur. Varet
var ikke helt pa var side, sa det ble
mer en taketur. Sendag var det valg-
fri skitur eller gatur.

Ellers bestod helgen av samarbeids-
oppgaver og personlige foredrag. Og
selvfolgelig forskjellige quiz ogsa.

En super helg avsluttes, sa haper
vi alle, og enda flere, gleder seg til
neste samling, som da blir 14-16
august.
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Blindeforbundet har fatt forskerbrillene pa

Tekst: Hilde Greve Mo
Foto: Tom Egil Jensen

Inga Britt Kjellevold Haugen er
Norges Blindeforbunds forste
forskingssjef. Na skal flere synshem-
mede fa rett behandling til rett tid og
faerrest mulig bli rammet av synstap.

Gjennom Blindeforbundets fors-
kningsfond, har organisasjonen i
flere ar stimulert til forskning innen
oyemedisin, gyehelse og synsrela-
terte temaer. Forskningsarbeidet skal
intensiveres i arene fremover.

— Det gjores en fantastisk jobb alle-
rede, men na far vi muligheten til a
styrke innsatsen. Det gjelder ogsa
forebygging av synstap og a bidra
til a finne enda bedre diagnostise-
ringsverktgy og behandlingsformer,
sier den nyansatte forskningssjefen
engasjert.

Inga Britt er optiker i bunn og har 35
ars erfaring med syn, gyehelse og
biomedisin. | 22 ar var hun forsker,
foreleser og kliniker ved det som i
dag er Universitetet i Sgrast-Norge.
Hun har en doktorgrad fra det medi-
sinske fakultetet ved Universitetet i
Oslo.

Bedre livssituasjonen

De to siste arene har Inga Biritt job-
bet som seksjonsleder for service

i Blindeforbundet. Hun erfarer at
helse-Norge kanskje ikke har den
fulle forstaelse for de mange utfor-
dringer som kan oppsta ved syns-

i

tap. A bidra til & gke kunnskapen om
dette, var en stor del av motivasjo-
nen til a soke pa den nyopprettede
stillingen som forskningssjef.

— Jeg gnsker at den enkelte syns-
hemmede og hvert medlem i Norges
Blindeforbund skal fole at de far
nytte av den gkte satsingen forbun-
det na gjor, sier Inga Britt.

Har satt seg hoye mal

Innenfor gyeforskning har
Blindeforbundets forskingssjef flere
hoye mal: stimulere til tverrfaglige
samarbeid, kompetanseheving knyt-
tet til utfordringene som felger med
synstap og at flere synshemmede
skal fa ta del i forskning.

— Malet er at Norges Blindeforbund
skal fa en sterre samfunnsrolle innen
synsrelatert forskning, og gjen-

nom det skal vi ogsa synliggjere

var brede kompetanse innen syn og
rehabilitering, sier forskningssjefen
som gleder seg til a ta fatt pa oppga-
vene.
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Nytt fra forskningen

Beslutningsforum for nye metoder
sier nei til & betale for Luxturna

RP-foreningen har i mange ar
fulgt utviklingen av genetiske
behandlinger for arvelig nett-
hinnesvikt fra laboratorier til
dyreforsgok og kliniske forsok.
I frontlinjen av denne utviklin-
gen har genterapien Luxturna
og pasienter med Lebers
Congenitale Amaurose som
skyldes mutasjoner i RPE65-
genet statt.

Med en helt ny behandlings-
metode kommer ogsa et nytt
dilemma: Hvordan kan man vite
hvor lang tid behandlingen vil
virke nar det ikke er gatt sa
mange ar siden utviklingen star-
tet? Hvordan kan man vite om
en behandling vil vare livet ut
nar det lengste forskerne har
fulgt en pasient siden behand-
ling er 11 ar? De kliniske studi-
ene for Luxturna varte i 7 ar.

Myndighetene som skal ta
avgjorelsen om prisen for en ny
behandling kan forsvares av gkt
livskvalitet og/eller forlenget
levetid kan ikke - og skal ikke

- spa i teblader om fremtiden.
De ma ta avgjorelsen basert pa
sikre fakta som er bevist gjen-
nom en arelang prosess av kli-
niske forsgk og oppfolging av
pasienter etter behandling. En
behandling som kun har fors-

kningsdata pa 7 ar kan ikke
prisvurderes som om den har
bevist effekt pa flere tiar, selv
om medisinske eksperter har
uttalt at det er sannsynlig.

Beslutningsforum skriver i sitt
vedtak: “Det er dokumentert
effekt av behandlingen, men
usikkerhet knyttet til langtids-
effekten. Det er gnskelig a ta
metoden i bruk pa denne indika-
sjonen, men den aktuelle prisen
er alt for hoy.”

Det er helsegckonomisk forstae-
lig at myndighetene kom til den
konklusjonen de gjorde, men
det er emosjonelt sett veldig
vanskelig. Det er akkurat na fire
personer i Norge som kunne
vaert behandlet med Luxturna
og fatt bremset sitt synstap.
Fire mennesker som kunne slup-
pet & miste synet mer enn de
allerede har gjort. Fire livsigp
som kunne blitt mindre pavirket
av konsekvensene ved a miste
synet.

Med en ny problemstilling som

i dette tilfellet kan det kanskje
vaere nodvendig a tenke anner-
ledes om betalingsmodeller ved
innfogring av nye behandlinger.
En mulig lgsning kan vaere en
modell hvor myndighetene beta-
ler en viss sum for hver periode
(ett ar/tre ar/fem ar) behand-
lingen fortsatt har effekt. Da
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vil myndighetene ikke risikere
a betale for mer enn behand-
lingen leverer, og i tillegg vil
belastningen pa helsebudsjet-
tet bli spredt over flere ar. Hvis
behandlingen slutter a virke,
slutter myndighetene a betale.
Denne Igsningen har stgtte hos
oyeleger/forskere og legemid-
delindustrien, mens norske myn-
digheter forelgpig kun har vur-
dert saken etter eksisterende
kriterier og betalingsmodeller.

RP-foreningen vil i tiden frem-
over soke samarbeid med andre
organisasjoner for a drive lob-

byvirksomhet mot helsepoliti-
kere i denne saken. Malet er a
utvikle og innfgre en ny beta-
lingsmodell for nye behandlin-
ger som har bevist effekt, men
som forelgpig ikke har eksistert
lenge nok til a bli godkjent med
dagens betalingsmodell.

Spesielt interesserte kan lese
mer om saksgrunnlag og beslut-
ning i sakspapirer og protokoll
fra Beslutningsforum for nye
metoder 30.03.2020 under sak
027-2020. (https:/nyemetoder.
no/metoder/voretigene-neparvo-
vec-luxturna)

BLI MED RP FORENINGEN
PA KYSTSTITUR | SOMMER!

Helgen 14. - 16. august har vi
gleden av a invitere til en ufor-
glemmelig kyststitur ved som-
merperlen Stavern. Det vil si
at den tradisjonsrike fjellturen
i ar erstattes med en perle av
en tur langs kystlinjen mellom
Neviunghavn og Stavern.

Vi har reservert plasser pa
Politihosyskolens sommerhotell
som ligger midt i Stavern sen-
trum.

Merk spesielt at dersom du
ikke har ledsager, men gnsker
a delta pa kyststituren, sa vil
vi sa langt som mulig bista deg
med a skaffe ledsager.

Turen er ogsa siste del av

arets samarbeidsprosjekt med
Tyrilistiftelsen. |1 den anledning
gjores det oppmerksom pa at
hele arrangementet er et 100 %
alkohol- og rusfritt arrangement
- der man ogsa kan delta med
hele familien.

PROGRAM
Fredag 14. august 2020

1700 Fremmgote, innlosje-
ring, Politihgyskolen i
Stavern

1800 Presentasjon av hel-

gen og fordeling av
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ledsagere. Ved sam-
lingslederne Amalie
Tyssekvam fra RP
foreningen og uvisst
hvem fra Tyrili

1830

Middag
2000 Verdenspremiere
av «Vinn - Vinn».
Informasjonsfilm om

Samarbeidsprosjektet med
samme navn. Ved Halvor
Mykleby, Firbeint film & TV

2100 Vi klargjor for morgen-
dagens tur.
2300 Ro i leiren

Laordag 15. august 2020
0730 Frokost. Vi smgre mat-
pakke.

0900 Buss fra Stavern
til Neviunghavn
(langtur), eventu-
elt Hummerbakken
(medium tur)

0930 Vi starter a ga kyst-
stien mot Stavern

Turen gar pa bade stier, skogs-
veier, over svaberg og bade-
strender. Lunsj- og badestopp
legges inn pa turen.

1700 Vi ankommer
Politihgyskolen i
Stavern etter en lang
og fin tur.

1830 Velfortjent middag
2000 «Veien videre».
Hvordan fortsette det
fine samarbeidet og
gjore hverandre gode?
2030 Underholdning

Sendag 16. august 2020

0800 Frokost, vi smgrer mat-
pakke

1000 Samarbeidsoppgaver

1100 Stand up padling og
bading pa stranden
ved Politihgyskolen

1230 Lunch og avrunding av
arets samarbeidspro-
sjekt

Egenandel:

Bade synshemmede og ledsa-
gere betaler 600 kr hver i egen-
andel for fullpensjon.

Transport:

Det er ingen fellestransport. Har
du utfordringer med a komme

til Stavern sa oppgi dette ved
pamelding for samkjoring.

Pamelding:

Pamelding innen 5. juli e-post
hakongis@gmail.com eller

pa tif. 95 75 65 87. Detaljert
informasjon sendes de pameldte
innen 5. august.
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RP-treff i Trondheim

Pa selveste skuddarsdagen hadde
medlemmer fra Melhus i sor til
Levanger i nord samlet seg i Erich
Christian Kammers hos E.C. Dahls
Pub & Kjokken i Trondheim for hygge
og sosialt samveer. Det ble servert
en tre-retters meny med soppsuppe
med bacon og syltet gsterssopp

til forrett, stout- og urtebresert
kalvebryst med jordskokk, nepe,
sellerirot- og myntepure og stoutsjy
til hovedrett og vi avsluttet med
mork sjokolade fudge med chili-

og sjokoladeglaserte valngtter og
chili-is. Vi fikk gode anbefalinger om
ol som passet til hver rett og bade
mat og drikke smakte helt utsokt.

Vi koste oss i hverandres selskap
og diskuterte forskjellige tema
omkring det & ha syesykdommen
RP og hvordan vi takler hverdagen.
Vi var innom mange nyttige tema,
blant annet hvordan sykdomsforlgp
hadde veert for enkelte, nar og
hvordan vi mistet forerkortet, hva
vi brukte av hjelpemidler, hvordan
sta i jobb nar synet blir darligere og
hvilke stotteordninger vi kan sgke
om. Alle var enige om at dette var
nyttig og at vi burde treffes en gang
i aret. Ansvaret for neste ars treff ble
fordelt og alle reiste gode og mette
hjem.

Jonny Gellein
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Arsmelding for Retinitis Pigmentosa
Foreningen i Norge 2019
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1 Innledning

2019 har veert et aktivt ar for
RP-foreningen. Vi har gjennomfort
varierte arrangement med god del-
takelse, og RP-foreningen har veert
synlig pa flere arenaer.

| tillegg til var- og hostsam-

ling arrangerte Team-RP sine

faste arrangementer. RP-mila ble
arrangert for femte gang og ble

et vellykket arrangement ogsa

i ar. Samarbeidsprosjektet med
Tyrilistiftelsen fortsatte i 2019 og det
ble gjennomfgart tre samlinger inklu-
dert den tradisjonelle fjellturen. Ogsa
i 2019 kunne man soke stotte til
lokale arrangement, og det har blitt
gjennomfort ett lokalt arrangement.

RP-foreningen retter en varm takk

til alle som har stottet foreningens
arbeid i 2019. Det gjelder ikke minst
private givere, kulturdepartemen-
tet (KUD), Blindemissionen IL,
Lions, BBS-foreningen og Norges
Blindeforbunds legat for opplaring
og utdanning. RP-foreningen gnsker
ogsa a takke alle de frivillige som har
bidratt gjennom aret. Sarlig i forbin-
delse med RP-mila, not foreningen
godt av deres hjelp.

Styrets og utvalgenes arbeid, gko-
nomi, medlemsarrangementer og
andre aktiviteter i 2019 gjennomgas
nedenfor.

Medlemstall for 2019 og 2018.
Sistnevnte star i parentes, 767 (684).

767 medlemmer ble godkjent som
grunnlag for offentlig tilskudd i 2019.

Videre i arsmeldingen vil det bli gjort
rede for styrets arbeid, arrangemen-
ter, utvalgene og gkonomi. For ytter-
ligere lesning om de ulike arrange-
mentene, viser vi til RP-nytt.

2 Tillitsvalgte

2.1 Styret og revisor

3.3.2018 -

Tillitsverv 9.3.2019 9.3.2019->>
Leder Atle Lunde Atle Lunde
Nestleder Martin Martin
Smedstad Smedstad
Styremedlem Kay Arne Monica
Sorensen Johansen
Styremedlem Andre Andrea
Isaachsen Isaachsen
Olvin Olvin
Styremedlem Julie Garsiot Fredrik
Haugseth
1. varamed- Monica Tore
lem Johanssen Berthelsen
2. varamed- Fredrik Joachim
lem Haugseth Larsen

Rollen som kasserer har ikke

veert fylt i 2019, men har gatt pa
omgang mellom Atle Lunde, Fredrik
Haugseth, Joachim Larsen og Martin
Smedstad.

Foreningens offisielle revisor er
PricewaterhouseCoopers AS v/ par-
ter Sjur Holseter. For revisjon pa inn-
rapportering av bevilgninger under
kr 150 000 kreves det ikke statsauto-
risert revisor. Det er til dette formalet
vi bruker revisor valgt pa arsmetet.
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2.2 Valgkomité

Tillitsverv 1.1.2019 - 3.3.2019 -
3.3 2019 31.12 2019
Leder Rainer Rainer
Henriksen Henriksen
Medlem Tone Tone
Gravvold Gravvold
Medlem Gry Berg Hakon
Gisholt

Varamedlem Ase Line Leer

3 Styrets arbeid

3.1 Arbeidsomrader og
motevirksomhet

Styret har avholdt 7 styremgter og
har behandlet 73 saker i 2019.

Viktige arbeidsomrader:

Planlegging og gjennomfgring av
arrangementer

Gkonomi, Overgang til Styreweb
Regnskap AS, budsjett og finansier-
ing av foreningens drift

Styrking av forskningsfondet samt
diskutere verdige saker pengene skal
ga til

Utarbeidelse av sgknader og rap-
porter til bl.a. Sparebankstiftelsen,
Bufdir og Kulturdepartementet

Foreningens likepersonsarbeid og
lokale arrangementer

Informasjonsutvalget, RP-nytt, nett-
side, Facebook, formidling av fors-
kningsstoff og Fagradet

Team-RP

Nordisk mote pa Faergyene 2019
RP-mila

Styrets vararepresentanter har veert
innkalt til alle styremgotene, og har
hatt arbeidsoppgaver pa linje med
resten av styret.

3.2 Interessepolitikk

RP-foreningen er opptatt av a tilret-
telegge samfunnet vi bor og opp-
holder oss i slik at flest mulig skal
kunne mestre og delta i aktiviteter

i dagliglivet. Dette gjor vi gjennom
aktiviteter pa forskjellige plan. Vi

ser det som meget viktig a involvere
andre grupper og mennesker som
en del av helheten til mestring og
okt livskvalitet. Vi har et tett sam-
arbeid med flere aktorer. Fra store
idrettsarrangorer som Oslo maraton,
Holmenkollstafetten, men ogsa orga-
nisasjoner som Tyrilistiftelsen, Lions
og friluftslivets dag for a nevne
noen. Dette er viktig for a fa tilret-
telagt idrettsarrangement for flest
mulig funksjonshemmede.

Vi har et flott samarbeid med
Tyrilistiftelsen der vi kurser narko-
mane som er i en rehabiliteringsfase
til & vaere vare ledsagere. De deltok
ogsa i oppleering i haptisk kommu-
nikasjon for & kunne kommunisere
med tale og tegn ved vare aktivitets-
helger.
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| dette viktige samarbeidet jobber vi
ogsa med a se pa de farer som kan
lede til forskjellige rusproblemer og
de skader dette medforer for den
enkelte og dens paregrende. Eget
ansvar for egne liv og utenforskap er
gjennomgaende tema for a lofte oss
sammen.

Dette medforte 3 flotte helger med
mye fysisk aktivitet til mestring og
glede for oss som synshemmede,
men ogsa for de som sliter med a bli
kvitt store og alvorlige rusproblem.

Vi jobber kontinuerlig for a gke
fysisk aktivitet blant synshemmede.
For a fa det til trenger vi a gke tilgan-
gen til flere ledsagere. Dette gjor vi
gjennom bade ved a benytte kjendis-
ledsagere i idrettsarrangement og via
sosiale medier. Synlighet i samfun-
net gir en storre forstaelse for syns-
hemmede og vi er med pa den maten
a etablere en positiv holdning og
aksept for ulikheter. Med enkle grep
kan flere ta del i samfunnets aktivite-
ter.

Vi holder jevnlig foredrag om RP for
frivillige organisasjoner og bedrif-
ter. Dette gjor vi for a fortelle om
var sykdom og de muligheter vi har
som enkeltmennesker, bade til skole,
arbeid og samfunnsdeltakelse.

Vi har et tett og godt forhold til nett-
hinneforskningsmiljeene i Norge.

Vi blir et bindeledd mellom disse
miljgene og politiske myndigheter
for a drive forskningen gkonomisk
videre. Det er kamp om knappe
midler. Vi har hatt jevnlig kontakt
med Bioteknologiradet, Statens

Legemiddelverk, store legemiddelsel-
skap og andre for a fremme mulig-
heten for behandling av var sykdom
gjennom genterapi i Norge.

Foreningen er medlem av Frivillighet
Norge der vi sammen fremmer vik-
tige prinsipielle krav til politikere og
samfunnet rundt oss for a kjempe for
likestilling, samfunnsdeltagelse og
okonomiske rammer som gjor oss i
stand til & veere et sterkt taleror for
organisasjons-Norge

3.3 Nordisk Mgate

| helgen 6. til 8. september ble

den arlige RP-konferansen holdt i
Torshavn, Faergyene. Fgrste dagen
gikk ble brukt til a installere oss

pa hotellet som ligger i asen over
Torshavn, Hotel Faeroyur. Vi fikk

tid til en liten tur i havna der det

Ia mange sma og store fiskeba-

ter. Havna er idyllisk med butikker,
restauranter og barer. Overraskelsen
var stor da vi plutselig stod ansikt til
ansikt med Retina. Dere lurer sikkert
pa hva eller hvem det er? Men svaret
er at det var navnet pa en liten fiske-
bat.

Utover dagen og kvelden kom de
forskjellige lands representanter til
hotellet og vi fikk snakket sammen
om lgst og fast. Vi er jo blitt godt
kjent ettersom vi mgtes av og til.

Selve mgatet fant sted pa
«Synshuset» i Torshavn lgrdag 7.
september. Dette er et aktivitets-
hus for synshemmede i regi av Det
Faeroyske Blindeforbundet.
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Det var representanter fra alle

de nordiske RP-foreningene pa
motet. Programmet startet med

en grundig gjennomgang av

neste ar Rl-konferanse pa Island.
Rl-konferansen vil inneholde gene-
ralforsamling, foredrag fra et stort
internasjonalt forskningsmilje og
innslag fra den nordiske gyenlegefo-
reningen. Det starter onsdag 3.6.2020
og avslutter mandag 8.6.2020. Men
det er torsdag, fredag og lerdag som
er satt av til a legge frem forsknings-
resultater fra hele verden.

Disse dagene kan vare av interesse
for mange, sa her har alle mulighet
til 2 vaere med. Folg med pa www.
riwc2020.is. Og meld dere pa der.
Pameldingen startet i oktober 2019.

Vi har fast pa programmet at alle
landene forteller litt om hva som
skjer i de forskjellige nordiske
RP-foreningene. De fleste er knyttet
opp til Blindeforbundene, sa mye av
det som skjer er i forbindelsen med
de aktiviteter forbundene har. Men de
har gjerne egne RP-dager. Felles for
dem alle er at skonomien er darlig.
Noen far litt fra sine Blindeforbund
og noen greier a sgke litt midler. Vi
er nok veldig heldige som har en stat
som backer opp organisasjoner og
diagnoseforeninger med skonomiske
midler.

Thomas Rosenberg, fra Danmark,
holdt et godt og spennende foredrag
om funn av RP pa Fargyene. | slike
sma samfunn vil forskerne fa et vel-
dig godt innblikk i de familier som
har personer med RP.

Sendag ble dagen for utflukt.
Faereyingene er stolte av sine gyer
og viser dem gjerne frem i sin stor-
slatte prakt. Fergyene bestar av 18
gyer, der 17 har bosetting. Det gar
bruer og undersjgiske tunneler mel-
lom dem. Det bor rundt 51.000 men-
nesker pa Faergyene. Ca. 30.000 bor i
Torshavn.

3.4 Hederspris

RP-foreningens hederspris ble ikke
gitt ut i 2019. Marianne Berthelsen
Sather ble arets Team-RP’er i 2019.

3.5 Foreningens gkonomi

Arsregnskapet for RP-foreningen
er utarbeidet i henhold til god regn-
skapsskikk for ideelle

organisasjoner. Fortsatt drift er lagt
til grunn ved regnskapsavieggelsen
og styret bekrefter at

grunnlag for forutsetningen er til-
stede.

RP-foreningen hadde i 2019 et posi-
tivt arsresultat etter finansposter pa
kr. 256.752 (herav Team RP’s resultat
pa kr. 18.630).

Etter inkludering av arsresultat for
2019 er foreningens samlede egenka-
pital, fratrukket

foreningens gjeld pa kr. 183.991 ved
utgangen av aret kr. 3.093.554.
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4 Aktiviteter i 2019
4.1 Arsmotet

Arsmgtet ble avholdt pa Scandic
hotell Lillestream, 8. til 10. mars.
Arsmgtet ble gjennomfgrt som para-
grafene tilsier og alle saker ble gjen-
nomgatt og vedtatt.

Arets fokus var pa hjelpemidler i
dagliglivet og vi hadde et spennende
foredrag av bade Adaptor og Nordic
eye som kom for a vise sine siste
nye hjelpemidler. Det var ogsa fokus
pa belysning i hjemmet og det var en
utstilling som kombinerte bade dette
fokuset samt viste frem andre hjelpe-
midler.

Varen 2019 gikk RP-foreningen offi-
sielt over til et nytt medlemssys-
tem, styreweb. Det ble informert om
mulighetene ved dette systemet og
hvordan dette vil fore til okt sikker-
het for vare medlemmer og enklere
pamelding til samlinger og utsen-
delse av ny informasjon til alle. |
dette systemet ligger bade medlems-
register og skonomisk oversikt pr.
medlem til enhver tid.

4.2 Hostkonferansen

Hastkonferansen ble i 2019 avholdt
pa Hurdal syn og mestrings senter.
Samlingen ble avholdt i tidsrommet
18.-20. oktober en litt vat, men veldig

hyggelig helg.

Vi fikk eren av a fa besogk av Dr.
Cecilie Bredrup fra Haukeland
sykehus. Hun kom i anledning

RP-foreningens bidrag til a opprette
en doktorgrad stilling pa Haukeland
sykehus som skal starte opp. Hun
fortalte om hvordan arbeidet skal
utferes og hva det kan potensielt
fore til.

RP-foreningen har vart pa Hurdal
syns-og mestringssenter ved flere
anledninger

men vi mente na at tiden var moden
for a fa en god gjennomgang av hva
Hurdal faktisk har a tilby utenom
konferansene vi har pa senteret. Det
ble gatt gjennom det fulle tilbuds-
spekteret senteret har gjennom aret
og hvordan a kunne delta pa disse
kursene.

Siden hgstkonferansen ble avholdt
senere enn normalt ble det ett litt tid
lig julebord med hvite duker, ribbe,
medisterkake og riskrem, en fantas-
tisk samling avrundet med gjennom-
gang av Team-RP sitt program for
2020 samt det siste fra forskningen
presentert av Martin Smedstad.

Men vi ma ikke glemme Thor Dagfinn
sin flotte quiz pa lerdagskvelden.

4.3 RP-mila

Sondag 1. september 2019 arran-
gerte vi RP-mila for femte gang.
RP-mila er en sgndagstur for alle,
der hele familien kan delta. De som
onsker, kan ga tur-retur Ullevalseter
eller man kan bare veere pa omradet
hvor det er flere ulike aktiviteter a
delta pa. Dette er Friluftslivets dag
og derfor er det mange ulike stands
pa omradet hvorav RP-foreningen er
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av dem. Vart mal er a samle inn pen-
ger til forskningsfondet og samtidig
vise oss frem som forening og dele
kunnskap om det vare blind eller
svaksynt.

Vi hadde en ledsagerlgype hvor barn
og voksene kunne ledsage hveran-
dre og til slutt fa en ledsagerknapp.
Fotballaktiviteten ble desidert den
mest besgkte i ar ogsa. Det ble en
fantastisk dag i friluftslivets and ved
Sognsvann i Oslo og vi fikk samlet
inn rundt 9.000 kroner til forsknings-
fondet.

Vi gleder oss allerede til neste
RP-mil.

5 Utvalgene
5.1 Likepersonarbeidet

1 2019 har Andrea Isaachsen Olvin
vaert styrets representant inn mot
likepersonsarbeidet.

| lopet av aret har likepersoner del-
tatt pa vare hovedarrangementer.
Likepersoner har ogsa deltatt pa
flere av foreningens andre arrange-
ment. Selv om ordningen brukes i
variabel grad mener vi at dette er et
viktig tiltak for vare medlemmer.

Flere nye medlemmer har krysset

av pa innmeldingsskjemaet om at
de onsker kontakt fra en likeperson.
Samtalene har handlet om over-
gang fra seende til synstap, ret-
tigheter, hva skjer med mine barn,
hvilken jobb kan jeg ha fremover,
veien videre og arrangementer i
RP-foreningen. Noen har tatt kontakt

via e-post. Vi ser ogsa en gkende
aktivitet pa var Facebook gruppe.

Mange samtaler med et likeperson-
preg gjennomfgres selvsagt utenfor
avtalte og definerte rammer. Disse
uformelle samtalene har en uvur-
derlig verdi og er en viktig funk-
sjon organisasjonen fyller. Samtidig
mener vi det er ngdvendig med per-
soner som har gode relasjons- og
kommunikasjonsferdigheter som sik-
rer at samtalene blir ivaretatt pa en
skikkelig mate.

1 2019 har foreningen jobbet spe-
sielt med hva likepersonsarbeidet
skal inneholde. | den anledning ble
alle foreningens likepersoner samt
nye spurt om a vare med pa et like-
personskurs. Det ble avholdt kurs

i Stavanger og pa Hurdalssenteret.
Det er ogsa blitt vedtatt at det

skal vaere et kurs for likepersoner
arrangert dagen for hgstkonferan-
sen. RP-foreningen mener at det

a avholde kurs arlig gjor at vi kan
styrke og gi vare medlemmer en
bedre tjeneste pa kurs og arrange-
menter hvor vi tilbyr likepersonsam-
taler.

Lokale arrangement

Ogsa i 2019 valgte arsmgtet a sette
av midler til lokale arrangement.
Kravene var at alle medlemmer i et
avgrenset omradet skulle fa mulig-
het til & delta, man matte vaere mer
enn 5 personer og belgpet matte ikke
overstige 1000 kr. per person og ikke
mer enn 10 000 kr. totalt. Det har
dessverre heller ikke i 2019 blitt gjen-
nomfert mange lokale arrangement.
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Arrangement det ble gitt stotte til
var: en samling i Haugesund.

Styret takker medlemmene for deres
engasjement for a skape lokal akti-
vitet. Vi tror at dette har veert et fint
tilskudd til likepersonsarbeidet og vi
haper pa storre aktivitet i 2020.

5.2 Informasjon og markedsfo-
ring

Den nye teknologien gjor at vi som
forening ma folge med i alt nytt som
skjer innenfor formidling og kommu-
nikasjon som kan gjgre oss mer «up
to date». Det kan veere a fa spredd
artikler, informasjon til medlemmene
og a se pa bruken av filmopptak. Vi
kan da legge lenker til YouTube, slik
at vi far formidlet det pa en plattform
som mange ha interesse av a se. Det
siste ble provd pa var hgstkonfe-
ranse og jeg tror at dette kan gi oss
nye muligheter til & formidle viktig
informasjon.

Vi opererer i flere kanaler for a fa
spredd informasjon. Medlemsbladet
er den tradisjonelle maten, men
med mulighetene internett gir oss
(Facebook, e-post, Messenger og
YouTube) kan vi na medlemmer og
andre interessenter veldig raskt.

| fjor fikk vi laget en del reklamema-

teriell for foreningen. Her vil logo og
tekst veaere godt synlig. En fin mate

a fa oppmerksomhet pa nar vi er ute
pa forskjellige arrangementer. Alt fra
«roll-ups», drikkeflasker, buffer (tynn
bomullshals), armband og RP-briller.

Styret har hatt sine faste saker
gjennom aret, som utgivelsene av
RP-nytt 3 ganger i aret, nettsiden og
Facebook. Nettsiden blir brukt av
mange, men det er nok Facebook
som har den jevnlige og daglige tra-
fikken, der de legger inn spgrsmal
og innlegg. Mange far raske svar pa
sporsmal de matte ha.

Vi har egne lenker til Team-RP
og RP-mila.

Medlemstelefonen blir ikke sa mye
brukt lenger. De fleste bruker e-post
og Facebook/Messenger for a
komme i kontakt med foreningen.

Under vil dere se at trafikken pa vare
digitale plattformer skyter i veeret og
det er veldig interessant lesning.

Nokkeltall fra nettsiden rpfn.no:

* Antall besgkende: 9500, en
oppgang pa 44 prosent fra 2018

e Unike brukere: 6500, en oppgang
pa 51 prosent fra 2018

* Antall totale sidevisninger var
26,623

Litt om brukeranskaffelse
fordeler seqg slik:

* 67 prosent kommer fra
sgkemotorer

» 23 prosent har tastet adressen
Rpfn.no direkte

e 7 prosent kommer fra sosiale
kanaler, primart Facebook

* 3 prosent kommer fra lenker fra
andre nettsider
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Noen tall fra Facebook gruppen

Antall innlegg: 151

Antall kommentarer: 914

Antall reaksjoner: 2129

Antall medlemmer 435, 82 nye i 2019

Det er mest aktivitet pa tirsdager og
minst pa fredager.

5.3 Team-RP

Team-RP utvalget har i 2019 bestatt
av Elin Stavnes, Andrea Isaachsen
Olvin, Marianne Berthelsen Sather,
Thor Dagfinn Bjelland og Hakon
Gisholt.

2019 har veert et innholdsrikt og fint
ar for Team-RP. | tillegg til tradisjo-
nelle aktiviteter som Team-RP tar del
i, har foreningens sportslige organ
ogsa statt for mye av ansvaret og
arbeidet med gjennomferingen av
store arrangement som RP-mila og
Tyrilisamarbeidet.

RP-mila omtales i eget kapittel i
arsmeldingen (4.3).

Samarbeidet og samlingene med
Tyrilistiftelsen, som i ar ble arran-
gert for sjuende aret pa rad, ble igjen
en stor suksess. Dette unike sam-
arbeidet fortsetter inn i 2020. Som
tidligere ble det arrangert 3 helge-
samlinger. Forst ut var en langhelg
pa Mesnali ved Lillehammer hvor det
var skiaktiviteter i fokus. Andre sam-
ling var en langhelg pa sommertid
pa Mesnali/Lillehammer med innlagt
deltagelse i Birken hvor man kunne
velge mellom a delta pa hele eller
deler av turen. Avslutningshelgen

gikk til Stavanger, med en flott topp-
tur til Preikestolen.

Et samarbeid mellom Lions,
Birkebeineren og Team-RP ble eta-
blert i 2016, og viderefort i 2019.
Samarbeidet innebaerer at Lions

er veldedig samarbeidspartner for
Birkebeiner-arrangementene, da
med spesielt fokus pa tilrettelegging
for funksjonshemmedes deltagelse.
Samarbeidet har til na begrenset
seg til Team-RP, men etter to ar

med gode erfaringer sgkes dette
utvidet fra kommende sesonger.
Birkebeinerstafetten og Birken hadde
i 2019 deltagelse fra medlemmer av
Team-RP, det ble mange gode resul-
tater pa dette arrangementet.

Flott samarbeid og stafettinn-

sats kjennetegnet ogsa det neste
store breddearrangementet —
Holmenkollstafetten. For sjuende
aret pa rad stilte Nordic Choice som
ledsagere for Team-RP laget, som i
ar lgp inn til en finfin 2. plass i klas-
sen.

Oslo maraton var det siste store
breddearrangementet i 2019. For 10.
aret pa rad var en lang rekke kultur-
og idrettspersonligheter invitert til a
lope som ledsagere, der vi i felleskap
var med pa a profilere Aktiv mot
kreft.

Foruten nevnte massemonstringer
har ogsa mindre Team-RP delega-
sjoner deltatt i en rekke andre arran-
gement. Blant disse trekker vi frem
seier i Birkebeinertrippelen (ski, lop
og sykkel sammenlagt).
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| lopet av aret har Team-RP bidratt

til & spre informasjon om RP og
RP-foreningen. Oslo maraton har
veert flittige til & informere om
Team-RP i sosiale medier, og selve
arrangementet er et flott utstillings-
vindu for oss og var samarbeidspart-
ner Aktiv mot kreft.

Prisen for «Arets Team-RP-utaver»
gikk i 2019 til Marianne Berthelsen
Sather for bade flotte idrettslige
prestasjoner men viktigst er hen-
nes inkluderende evner og kraft til a
hjelpe andre.

Ved utgangen av 2019 var 147 med-
lemmer av RP foreningen tilsluttet
Team-RP, mens det var 274 folgere
pa Facebook.

Team RP gnsker a rette en stor

takk til vare frivillige ledsagere og
bidragsytere i aret som har gatt.

En ekstra takk til Blindemissionen
IL, BBS foreningen, Oslo maraton,
Madshus, Nordic Choice, Lions,
Norges Blindeforbund, samt Bull Ski
og Kajakk.

En ekstra takk til
Kulturdepartementet som ga en
storre stotte til prosjekter til Vinn-
Vinn i 2019.

Vi ensker ogsa a takke Norrgna for
deres fine stotte.

6 Fagradet

Fagradet har i 2019 bestatt av
Ragnheidur Bragadottir (Ulleval),
Cecilie Bredrup (Haukeland), Arne
Tomta (synspedagog) og Bjarne

Trodahl (BBS-foreningen). Styrets
representant har vart Martin
Smedstad. Det har ikke vart avholdt
fysiske moter i fagradet i 2019, men
det har vart kontakt ved behov i
lopet av aret.

RP-foreningen ble vinteren 2019 bedt
om a stille med en brukerrepresen-
tant til opprettelsen av et kvalitetsre-
gister for arvelige netthinnesykdom-
mer pa Haukeland, og styrets repre-
sentant i fagradet Martin Smedstad
er oppnevnt som brukerrepresentant.

ARVO 2019 gikk dessverre av stabe-
len uten norsk deltakelse, dette pa
grunn av sykdom som i siste liten
forhindret var representant fra a
reise. Men vi fikk likevel en rapport
fra ARVO pa bakgrunn av informa-
sjon tilsendt i forkant av mgtet og
referatet fra SMAB-mgtet som Retina
International avholder under ARVO.

7 Forskningsfondet

Forskningsfondet hadde i 2019 et
arsresultat etter finansposter pa kr.
-412 647,31. Fondet har i lopet av
2019 mottatt donasjoner som belgper
seg til totalt kr. 76 800,-.

Fondets inntekter fra arrangementet
«RP-mila — sgndagstur for oyefors-
kning» blir mindre for hvert ar, men
vi fortsetter likevel arrangemen-

tet som informasjonsvirksomhet

og samler inn litt penger samtidig.
Inntektene fra RP-mila i 2019 var kr.
8 700,-.

Fondets soleklart storste mile-
pal i 2019 var en donasjon
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pa 3 millioner kroner til et tre-

arig doktorgradsstipend pa
Haukeland Universitetssykehus.
RP-foreningens forskningsfond bidro
med 500.000 kroner fra egne midler
og fikk etter soknad prosjektstotte
fra Dr. Jon S. Larsens stiftelse pa 2,5
millioner. Prosjektet dreier seg om
avansert genetisk analyse av norske
RP-pasienter og vil gi verdifull kunn-
skap om sykdomsfremkallende muta-
sjoner som ikke er vanlige utenfor
Norge.

Det er gitt reisestotte pa kr. 13 546,-
(dette ble betalt fra driftskonto, ikke
forskningsfondet) til Ragnheidur
Bragadottir for deltakelse pa ARVO.
Andre utgifter fondet har hatt i 2019
er kr. 158,26. Etter inkludering av ars-
resultatet for 2019 er forskningsfon-

dets egenkapital per 31.12.2019 kr. 1
178 598,61.

Sted, xx.xx.2020
Atle Lunde, leder

Okde. Suunde

Martin K Smedstad, nestleder

U prebits——

Andrea Isaachsen Olvin, sekretaer
Fredrik Haugseth, styremediem

Monica Johansen, styremediem
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RESULTATREGNSKAP

RETINITIS PIGMENTOSA FORENINGEN | NORGE

RESULTATREGNSKAP Note 2019 2018
Tilskudd Bufdir 721815 722078
Andre tilskudd og gaver 1 573861 659 505
Medlemskontingenter 2 197 406 182 250
Inntekter arrangementer 128940 108 260
Annen driftsinntekt 3 115 867 162 608
Annen finansinntekt 20609 12598
Anskaffede midlzr 1758 497 1848 299
Styrehonorarer 4 42000 42000
Mateutg og utg. godtgjprelse 31502 18942
Honorarer (regnskap og revisjon) 5 219845 147 152
Arrangementkostnader 6 804 302 755597
Andre driftskostrader 10 432096 761 156
Forbrukte midler 1501 745 1744 847
Aktivitetsresultat 256 752 103 452
OVERFORINGER

Avsatt til annen egenkapital B 256752 103 452
Sum overfpringer 256 752 103 452
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BALANSE

RETINITIS PIGMENTOSA FORENINGEN | NORGE

EIENDELER Note 2018 2018
OMLOPSMIDLER

FORDRINGER

Kundefordringer 2150 66 107
Opptjent, ikke mottatt Bingoinntekter 4 kv, 69 640 80041
Sum fordringer 71790 146 148
Bankinnskudd, kontanter o1, 7 3 205 755 2694 704
Sum omligpsmidier 3277545 2 840 852
Sum eiendeler 2840 852
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BALANSE

RETINITIS PIGMENTOSA FORENINGEN | NORGE

EGENKAPITAL OG GJELD Note 2019 2018
OPPTIENT EGENKAPITAL
Egenkapital RP foreninger 3093554 283680
Sum opptient egenkapital 3093554 23836 801
Sum egenkapital 8 3093554 2836 801
KORTSIKTIG GIEAD
Leverandergjeld 83991 4]
Annen kortsiktig gjeld 100000 4050
Sum kortsiktig gjeld 9 183 991 4050
Sum gjeld 183 991 4050
Sum egenkapital og gjeld
13.03.2020

Styret i Retinitis Pigmentosa Foreningen | Norge

Ok funde Yt k=

Atle Lunde Martin Kristian Smedstad Andrea Isaachsen Olvin
styreleder nestieder Styremedlem/sekretaer
Fredrik Haugeseth Monica Johanssen
styremedlem styremedlem
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Regnskapsprinsipper

Arsregnskapet er satt opp i samsvar med God Regnskapsskikk (F) for ideelle Organisasjoner
(standarden), og bestdr av Aktivitetsregnskap, Balanse og Noter,

Arsregnskapet, som er utarbeidet av foreningens regnskapsferer og styre, mj leses i sammenheng
med styrets drsmelding og revisjonsberetning som til sammen utgior det totale drsregnskapet.

Note 1 Andre tilskudd og gaver

2019 2018
Arets tilskudd fra Extrastiftelsen 0 59924
Studieforbundet FUNKIS 72720 75 840
Tilskudd KUD 292000
Stotte til Team RP 19950 120000
Gave til VinnVinn (Niorrena - Coops) 0 200000
Div. gaver til foreningen 10000 3098
Bingoinntekter 179191 197 643
Tilskudd fra Norsk Tipping 0 3000
Sum andre tilskudd og gaver 573 861 659 505
Note 2 Medlemskontingenter

2019 2018
Medlemskontingenter 197 406 182 250
Note 3 Annen driftsinntekt

2019 2018
Moms kompensasion 114 309 101 093
Annet 1558 61515
Sum 115 867 162 608
Note 4 Styrehonorarer
Styrehonorarer pit) 2018
ieder 10000 10 000
Prige 32000 32 000

Sum 42 000 42 000
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Note 5 Honorarer
2019 2018
Regnskapsfaring 176782 95 246
Rewvisjon 43063 51906
Sum 219 845 147 152
Note 6 Arrangementkostnader
2019 2018
VinnVinn Prosjekt 345755 159983
Arsmpte 151 695
Hestkonferansen 194 918 339092
Reisetilskudd 84202
Holmenkollstafetten 83025 55032
Team AP 31370
Birken 11175
Oslo Maraton 53 857 49 795
Sum arrangementkostnader 804 302 755 597
Note 7 Kasse, bank og fond
2019 2018
Driftskonto 470037 526372
Plassenngskonto 1776342 1365 605
Team RP reserverte midler 481 255 333773
DN8 Pengemarkedsfond 478 121 468 954
Sum andre tilskudd og gaver 3 205 755 2 654 704
Note 8 Egenkapital
2015 paut]
EX ved drets start 2 836 801 2733350
Arets resultat 256 752 103 452
Sum andre tilskudd og gaver 3 093 553 2 B36 B02
Note 9 Annen kortsiktig gjeld
2019 2018
Leverandprgjeld 83991 0
Annen kortsiktig gjeld *) 100000 4050
Sum andre tilskudd og gaver 183991 4050

*] Det er i 2019 mottatt kr 100 000 fra Norr@na Sport som gjelder VinnVinn 2020
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Note 10 Andre driftskostnader

2019 2018
Overfeet Forskningsfondet (gitt gave) 1000 400 000
Trykking etc. RP-Nyt: 49353 50 080
Informasjonsarbeid 58435 936
Regionale treff 156343 9786
Internasjonale mptes 7976 105 847
Porto (inkl. RP-Nytt) 332380 13891
Div. med|, kontingerter (Rl mm] 32 367 33454
Stotte til Team RP 5881 30000
Husleie 36804 30414
Annet 50 558 86 748

Sum andre driftskostnader 432 096 761 156
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Forskningsfondet

Arsresultat

2019 2018
Gaveinntekter 576 800,00 430177,74
Gitt stotte 1000 000,00 27 094,00
Bankgebyr 158,26 9,00
Driftsresultat -423 358,26 403 074,74
Finansposter 10710,95 6 289,08
Arsresultat -412 647,31 409 363,82
Balanse pr. 31.12.

2019 2018
Bankinnskudd 1178 598,61 1591 245,92
Sum eiendeler 1178 598,61 1591 245,92
Opptjent egenkapital 159128917 1181925,35
Arets resultat -412 647,31 409 363,82
Egenkapital 1178641,86 1591 289,17
Sum gjeld 43,25 43,25
Sum Egenkapital og gjeld 1178 598,61 1591 245,92

Oslo, 13. mars 2020

Ok $unde

Jlds =

Atle Lunde
leder

Martin Kristian Smedstad

nestleder

Andrea Isaachsen Olvin
styremedlem/sekretar

Monica Johanssen
styremedlem

Fredrik Haugseth
styremedlem
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BUDSJETT

Budsjett

Budsjett

Navn 2018 2019 2020 Kommentar
T!Isk.udd fra Norsk 68 700 _ tilskudd
Tipping stoppet
Team RP Egenandel 15 000 15 000 15 000

Holmenk.

Team RP Egenandel 12 000 12 000 12 000

Fjelltur

Team RP Egenandel 9 000 15 000 15 000

Maraton

Eger!andel Extra/Hold fast 35 000 _

prosjekt

Egenandel VinnVinn - 35 000 35 000
Medlemskontingent 2017 - - -
Medlemskontingent 2018 190 000 - -
Medlemskontingent 2019 - 200 000 175 000

'I:f-:-am RP; Mottatt stotte 60 000 50 000 50 000
("ekstern™)

Gaveinnt. 200 000 - -

Arsmgate - Arr. innt. 25 000 25 000 15 000

Hostkonf. Arr innt. 30 000 30 000 35 000

BUFDIR - Mottatt stotte 660 000 680 000 690 000

Extrastift. Prosjektmidler - - -

Refusjon av underforbruk

Funkis 80 000 70 000 70 000
Momskompensasjon 100 000 100 000 115 000

K.UD -_mottatt stotte - i 292 000 i

VinnVinn

Annonseinnt. - - -

Andre innt. (Vinn-Vinn trenger
2020) ) ) 300 000 egen konto
Bingoinntekter 75 000 110 000 150 000
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Andre Rente innt.

Stotte fra RPFN til Team

RP - 30 000 30 000

SUM DRIFTSINNTEKTER 1 559 700 1 664 000 1 407 000

BUDSJETT BUDSJETT Budsjett

Navn 2018 2019 2020 Kommentar
+ kasserer
Styret Honorarer 40 000 42 000 55 000 (10.000,-)
Husleie 30 000 30 000 30 000
Int. mater/konferanser 30 000 20 000 50 000
Nasjonale moter/konfe- 20 000 20 000 i
ranser
ggltakelse div. arr. Team 10 000 15 000 15 000
Medl. Kont. Utgifter 40 000 50 000 50 000
Regnskapsforer/medl. 30 000 30 000 50 000
Reg.
Revisjon 50 000 55 000 55 000
Honorar til ekstern hjelp 10 000 10 000 10 000
Kontorrekvisita med mer 5000 5000 5000
RP Nytt Trykking med 60 000 50 000 50 000
mer
Data/Nettsted 80 000 10 000 10 000
fases ut, se
StyreWeb 10 000 15 000 konto 6700
Andre kontorkostn - - -
Telefon/mobil 5000 5000 5000
Porto 25 000 20 000 15 000
Infoutvalget 25 000 15000 45 000 lage film

Arsmgtet -utgifter 180 000 180 000 120 000
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Hostkonferansen 250 000 180 000 160 000
Likepersonutv. m/kurs 50 000 100 000 40 000
Lialrr:eljlit;llstafetten 45 000 50000 50000
Team RP - Fjelltur 50 000 30 000 30 000
Team RP - Oslo Maraton 35000 50 000 40 000
Reiseutjamning 20 000 30 000 30 000
Regionale treff 60 000 40 000 30 000
\E,ik:;raprosjekt -18, Vinn 345 000 _ i
Vinn Vinn prosjekt 2019 - 292 000 -
Vinn Vinn prosjekt 2020 300 000
Forsikringspremier 4 000 4 000 4 000
Gaver/reklame 5000 15 000 5000
Overforing til i _ i
Forskningsfondet

Frakter/Transport - - -
Styremoter/fagrad 50 000 40 000 40 000
Andre mgater 5000 3 000 3 000
Bank og kortgebyr 12 000 12 000 12 000
Div. driftsutg. 5000 3 000 3 000
Andre finanskost.

SUM DRIFTSUTGIFTER 1 631 000 1471 000 1 012 000
Resultat for finans -71 300 193 000 395 000
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Avsender:

RP-Foreningen i Norge,
Postboks 5900 Majorstuen,
0308 Oslo

Bli medlem i RP-foreningen! Benytt
innmeldingsskjema pa www.rpfn.no

ANNONSE

Se nye muligheter i 2020
Vi arrangerer mange forskjellige kurs i 2020 pa syn- og mestrings-
sentrene Evenes, Solvik og Hurdal. Visste du at:

- du kan fa nyttige tips og hjelp pa veien ut i arbeidslivet pa et karriere-
verksted pa Hurdal?

- du kan fa tilbud om kurs pa Evenes syn- og mestringssenter hvor
bade sma og store i familien kan delta?

- du kan fa hjelp for a endre livsstil og komme i form pa et temakurs
livsstil?

- du har mulighet til a delta pa varierte habiliteringskurs, hvor temaer
for eksempel kan veere friluftsliv/fysisk aktivitet, litteratur, iPad/
iPhone, sang/musikk eller mestringslykke?

Kriteriene for a delta pa rehabiliteringskurs er de samme som for a

fa innvilget hjelpemidler. For a delta pa vare habiliteringskurs er det

ikke ngdvendig at du oppfyller kriteriene for svaksynthet av WHO. Alle
medlemmer i Norges Blindeforbund kan fa plass pa vare habiliterings-
kurs. @nsker du a melde deg pa, eller fa mer informasjon, ta kontakt med
Rehabiliteringsavdelingen i Oslo, telefon 23 21 50 00, eller epost; rehab.
oslo@blindeforbundet.no

Vi sender deg gjerne //J Norges Blindeforbund
kurskatalogen for 2020. \ Synshemmedes organisasjon
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