Arsberetning 2019 for Foreningen for Fragilt X-Syndrom

foreningen for
Fragilt X-syndrom

1. Periode: 01.01.2019 til 31.12.2019

2. Styrets sammensetning inntil arsmotet:
Ragnar T. Tennessen Leder
Anita Gangeskar Nestleder
Elisabeth S. Hotvedt Sekretaer
John Berg-Jensen Styremedlem
Stale Gangeskar Styremedlem
Bjerg R. Grinaker Varamedlem
Mari Eriksen Varamedlem

Styrets sammensetning etter arsmotet:

Elisabeth Stang Hotvedt Leder
Anita Gangeskar Nestleder
Linda Berger Sekreteer
Stale Gangeskar Styremedlem
Bente Greaker Styremedlem
Lars Erik AiImo Varamedlem
Mari Eriksen Varamedlem

3. Revisor: inter Revisjon AS

4, Medlemstall: Foreningen har per 31.12.2019 417 betalende medlemmer.

5. Styremater:  Det er blitt avholdt 5 styremgter i 2019.

6. Aktiviteter/Arrangement

Det er gjennomfoert falgende arrangementer i lzpet av 2019.
6.1 Eidene samling og Arsmeote 2019

Helgen 14-6.juni ble det arrangert Eidenesamling for medlemmene pa Rede-kors senteret pa Tjgme.
Tradisjonelt opplegg med aktiviteter og sosialt samveer for bade sméa og store.

Arsmgte ble avholdt med 34 stemmeberettigede medlemmer tilstede. Arsmatet ble ledet av Dag Arne
Ruud og Elisabeth S. Hodtvedt ble valgt som protokollfgrer. Til & underskrive protokollen ble
Xx valgt i tillegg til mgteleder.

6.2 Interessepolitisk arbeid

Foreningen ved generalsekreteeren har gjennom aret deltatt i diverse interessepolitiske fora og meter.
Dette er med pa & heve generell kunnskap i samfunnet rundt utfordringer og behov relatert til Fragilt
X-syndrom.

6.3  Kurs/Seminar/Aktiviteter

Generalsekretaeren og andre representanter for foreningen har deltatt pa flere mater 0g seminar.

Dette veere seg Frambu sine brukermgater, seminar i regi av FFO og diverse informasjonsmeter.
Sjeldenmarkeringen har veert i fokus med blant annet deltakelse pa "sjelden dag" og deltakelse pa



Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD) sin samling for alle brukerrepresentanter
fra alle sjeldensentrene.

7. Prosjekter og aktiviteter

Vi har hatt flere sterre og mindre prosjekter gaende i 2019, her nevnes tre sentrale
aktiviteter/prosjekter som ogsa vil ha betydning fremover:

74 Generalsekretar og kursholder

John Berg-Jensen har igjennom hele 2019 veert engasjement i en 80 % stilling som generalsekretaer.
Oppgavene er omtrent tredelt.

En del gar med til administrativt arbeid s& som medlemsregister, dokumentasjon, utsendinger av
diverse materiale, telefonkontakt etc.

En del gér med til & drive prosjektet «Aktiv Informasjon» der vi gir informasjon om Fragilt X-Syndrom til
nye familier, deres parerende og aktuelle fagpersoner, eller bistar mediemmer som har behov for det
f. eks i forbindelse med ulike overganger eller i vanskelige mater med det offentlige. John Berg-
Jensen holder ogsa foredrag for studenter eller andre grupper som gnsker informasjon om Fragilt X-
syndrom.

Den siste delen gar med til deltakelse i diverse utvalg og verv der Foreningens interesser 0g behov
blir frontet. Fra 2019 nevnes deltakelse i Blankholmutvalget, deltakelse i styret pa Frambu, deltakelse
i Preimplantasjonsdiagnostikk (PDG) nemda 0g andre utvalg.

7.2 Skandinavisk, Europeisk og internationalt samarbeid

Vi har en god dialog og et godt samarbeid med den danske foreningen, og vi hadde deltakere fra
Danmark pa Eidene 2019.

Foreningen deltar i European Fragile X Network (EFXN) med 22 deltakerland, der de fleste var samlet
27-29 okt i Rotterdam, Nederland. Foreningen er ogsa med i International Fragile X-Alliance (IFXA)
som pr. arskifte teller 38 land.

7.3 Medlemsoppfeliging

God og jevn oppfalging av medlemmene har lenge veert et sentralt tema for styret. RegWeb ble tatt i
bruk for et ars tid siden, og har lettet administrasjonen av medlemsdata. RegWeb gir oss ogsa
muligheten til & sikre at vi overholder lover angaende personvern etc.

Styret har hatt fokus pa verving av nye medlemmer i hele 2019. Ved utgangen av aret hadde vi 410
medlemmer. Dette er ny rekord. Vi har ogsa for farste gang klart & fa over 100 medlemmer under 25
ar. Dette er viktig for & kunne eke foreningens aktivitet i arene fremover.

8. Regnskapet

Totale inntekter utgjorde kr 1 359 398, - hvorav kr 41 700,- var medlemskontigenter og kr 0,- var
veldedige gaver. Sum eiendeler ved utgangen av aret 2019 var kr 131 562,- hvorav kr 47 033 er fri
egenkapital. Regnskapet viser et overskudd pa kr 37 785 - kroner. Det er da ikke gjort noen vurdering
om noe av tilskuddet til leir ma tilbakebetales.

9. Forskning og utvikling

Foreningen har i sitt virke og formal ikke egenaktiviteter innen forskning og utvikling, og har ikke hatt
kostnader innen dette omradet i 2019.

10.  Miljo

Foreningen har i sitt arbeid ikke aktiviteter som utover normalt levesett pavirker miljgstatus.



11. Videre fremdrift

Foreningens situasjon legger grunnlag for videre drift.

Drammen 29.9.2020
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