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Innledning
Generelt

Vi gijennomfarte i 2010 tradisjonelle aktiviteter feire medlemmer.
Familiesamlingenfant sted pa Hurdalssjgen, memgdomssamlingerble
arrangert pa EvjeJulelunsjer ble arrangert i flere regioner.

Vi er glade for all oppslutning om arrangementelet-gir oss en god folelse av
at det betyr mye for alle & ha en tilhgrighet efuingen.

NFA er en frivillig og liten forening som ikke kdorvente eller male vare
framganger som en profesjonell bedrift eller eraorgasjon som har
heltidsansatte og store medlemsmasser. Vi hastsatpris pa kontakten og
deltagelsen fra medlemmene, ogsa via E-mail oglefan.

Hovedaktiviteter i 2010
NFA har i 2010 veert involvert i falgende hovedakéter:

= Familiesamling pa Hurdalssjgen

= Ungdomssamling pa Evje

= Julelunsji Oslo, Bergen, Stavanger, Kristiansdmdmsg og Trondheim
= Treff for voksne diagnosemedlemmer i Oslo

= Fagradsmgte i Oslo

= Brukersamling i regi av Senter for sjeldne diagmose

= ARM-konferanse i Nederland

= Kontakt med medlemmer, inkludert nye medlemmey jthist, E-mail)

Om rapporten
Denne rapporten tar utgangspunkt i NRasltekter og malenevi har
beskrevet i Plan 2003Plan 2003 er et dokument som vi har utarbeided fgi
oss selv veiledning i vart arbeid.
Resten av rapporten omhandler:
= Oppgaver og mal

= Resultater, gkonomi og gvrige erfaringer
= Vurdering av muligheter framover
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Oppgaver og mal
Oppgaver (ref NFA vedtekter)

NFA skal:

» utgve radgivende, opplysende og hjelpende virksotitedle som har
analatresi og deres familier

» spre kunnskap om analatresi til sykehus og andraritbende
institusjoner

= arbeide for at myndighetene skal fa kjiennskaptillatresigruppens
spesielle problemer.

Mal

Malene vi jobber mot er utledet av NFAs Vedtekss ¢ver). Vi hadefinert
ett hovedmal og bygget de gvrige malene under deftére grupperinger.
Figuren under viser hvordan vi ser ssammenhengelomdiovedmal og
delmal.Fokusi var virksomhet ediagnosemedlemmet og dets naermeste
familie. Dette er utgangspunktet for malformuleringen(e).

HOVEDMAL

_ |
1 1 1

SAMARBEIDS-
MEDLEMMER ADMINISTRATIVT
PARTNERE
|

LIKEMANNS-
ARBEID

KOMPETANSE-
SENTRE

MEDLEMS-
SYKEHUS PLAN 2003 m.m.

SAMLINGER
REGISTER

INFORMASION

@VRIGE FAGRADET
KONTAKTER
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HoOVEDMAL
Vi skal ha medlemmer som er tilfreds med foreningen
DELMAL

Medlemmer

Medlemmene i NFA skal f§od informasjon. Dette skjer gjennom
likemannsarbeidet, vare informasjonsorganer, vedisger (0.l.) og direkte
fra fagfolk.

(I Plan 2003 er hvert av disse punktene gitt earlitfere malbeskrivelse.)

Samarbeidspartnere

Her star det blant annet (i var malsettingyji vil ha et aktivt og profesjonelt
forhold til Fagradet Vart samvirke skal sikte mot gradvis bedre
behandlingstilbud for diagnosebarna/medlemm¥igere: Foreningen vil
opprette/holde ved like kontakt med neermere bestkompetansesentre
(herunder SSD).

Administrative rutiner
Malbeskrivelser her omhandleiedlemsarkivet, samt kjiennskap og bruk av
Plan 2003 likemannsmappenog andre handbgker.

Resultater, ekonomi og erfaringer

Medlemmer

Likemannsarbeid skal veeréhjelp til selvhjelp, til mennesker i samme
situasjon som en selDet er viktig a veere klar over at likemennene (2 &)
verken skal eller kan svare pa medisinske spagrsmdberimot kan
likemannen med utgangspunkt i egen erfaring hertitide rette instanser eller
personer. Etter reorganiseringen av styret hamglerlikemannsgruppen
giennomgatt sine oppgaver og prioriteringer. Kohtakd nye medlemmer er
aller viktigst for oss og vi vil fortsette a leggekt pa god mottakelse og
informasjon/ veiledning iht nedfelte rutiner i "leknannsmappen”.

Samlinger. Var desidert mest betydningsfulle aktivitet, fassamlingen, ble
ogsa i 2010 gjennomfart med stor oppslutning, latinner og gode
erfaringer. Totalt deltok det 88 personer fra 2#ifeer.

Vi forsgker a variere sted for samlingen fra aatifor & utjevne
reiseavstanden. Samlingen ble i 2010 lagt til Hissjaen, da dette stedet
ligger i neerheten av Gardermoen.

Ungdomssamlingen ble lagt til "Trollaktiv” i Evje.
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Pa var hjemmeside kan du lese mer om samlingene.

Informasjon. Hjemmesiden var er flittig besgkt. Vi jobber mefbénye og
oppdatere hjemmesiden. Det meste av nytt aktuaftlstimmer fremdeles i
etterkant av styremgter. Kikk innowww.analatresi.n@v og til for & se om
det har kommet noe nytt som kan veere av inter&adjemmesiden kan man
ogsa abonnere pa nyhetsbrev som varsler nar nyetinliseres pa
hjemmesiden.

Vi vil fortsette a gi ut NFA Nytt pa et 2 sidersfioat etter hvert styremgte.

Samarbeidspartnere

Fagradeter en faglig ressurs for NFA. Det skal veere etrfofar gjensidig
meningsutveksling for de faglige representantensty@representantene fra
NFA. Fagradsarbeidet skal resultere i konkretéaitiit som vil komme
medlemmene i NFA til gode. Dette kan bl a veere tetyil behandling og
oppfalging av dem som har diagnosen og deres fammdamt daglige
"problemer” som matte oppsta. Fagradet bestar iadag fagfolk (to leger fra
Rikshospitalet/ Oslo universitetssykehus, én legest. Olavs hospital, 2 repr.
fra SSD) samt 3 styremedlemmer fra foreningen.

Det ble gjennomfart ett fagradsmeate i 2010.

Senteret for sjeldne diagnoser (SSDgr et viktig kompetansesenter for
medlemmeneog for ikke-medlemmer som har diagnosen. NFA deltok pa
brukersamlingen som ble arrangert av SSD i Oslo.

Sosial- og helsedirektorategir oss det vesentligste av vare driftsmidler.
Kontakten med dem er tilfredsstillende.

FFO. NFA har ikke prioritert deltagelsen i enkelte mateegi av FFO. Det er
var erfaring at det som regel ikke er saker hvdavi ha direkte innflytelse,
eller som angar oss i vesentlig grad, pa for eketiRppresentantskapsmgter
som avholdes 2 ganger pr ar. Vi har starre tro Ipdue vare knappe ressurser
i form av mater og lignende pa andre arenaer. Dédovi valgt & forholde oss
som relativt passive medlemmer av FFO i 2010.

Administrativt
Medlemmer. Det var 420 medlemmer i NFA pr 31. desember 28¢0rav

144 medlemmer med diagnoser, 250 familiemedlemme&6to
stgttemedlemmer.
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Det er viktig at alle som har interesse av foreamiprtsetter sitt medlemskap.
Antall medlemmer er hovedkriteriet for starrelsénden gkonomiske
tildelingen vi far fra det offentlige.

Kontingenten har veert uendret de senere arene, kr 100 pr me&iamilier
har blitt oppfordret til & betale for barnet ogefoirene.

Medlemsregistereter kontinuerlig gjenstand for sveert mange arbeiusti
Det er tidkrevende a holde dette a jour. | 2010nbéellemsregisteret avstemt
mot innbetalingene. Vi er avhengig av at dere sadlammer holder oss
underrettet hvis dere flytter eller det endrer isdg medlemskap og/eller
familieforhold. Vi fortsetter ambisjonen om a gjgnedlemsarkivet s
oppdatert som overhodet mulig.

@konomi

Budsijettet for 2010er basert pa erfaringene fra aret far. NFA hadde et
overskudd pa kr 937,68 i 201Bamiliesamlingen utgjorde en stor del av
utgiftene.

Styret sier seg forngyd med aktivitetene som blekit, slik at vart
driftstilskudd i stor grad gar med til aktivitetrfeare medlemmer. Det ble i
2010 brukt kr 298 114direkte tilbake til medlemmene i form av samlinger
julelunsjer og julegaver.

@vrige erfaringer

Samarbeid, engasjement og konkrete resultatettier gpesielt framtredende
pa seminarer og mgter innad i NFA. Det viser seg et pa vart beste nar vi
jobbersammen mgter og lignende. Som tidligere oppfordrer @diemmene
om & gi oss innspill og forslag.

Vi opplever gkende kontakt fra andre pasientorgajosier for mennesker med
ARM i utlandet. Vi har dialog med andre organisasjoriarropa, bl. a. deltok
leder pa den arlige ARM-konferansen i Nederland.
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NFA i tiden som kommer
Foreningens ambisjonsniva vil fortsatt ligge pd\atetter knyttet til samlinger,

likemannsarbeid og informasjon, i tillegg til satmaid med faglige miljger. Vi
ser fram til nye spennende maneder for NFA. Dimespynkter er velkommen!

Tusen takk for stor innsats til styremedlemmendkTaysa til vare

samarbeidspartnere, og sist men ikke minst; tdkleti/dere medlemmer for
interessen dere viser for fellesskap og felles mal!

Pa vegne av styret i NFA, Stavanger 13. februai201

Sylvia Heum Wendel May Lene Isaksen
Leder Nestleder
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