Formandsberetning Aniridi Danmark, Idratscentret Fredericia Vester Ringvej 100,
7000 Fredericia Sendag den 13.3.2022

Sa er endnu et ar gaet, vi har haft 3 arrangementer i 2021. Arsmadet blev vi tvunget til at
aflyse pga. Covid19 restrektioner. Generalforsamlingen bliv flyttet et par gange, men blev
afholdt Online p& Zoom den 14. Juni. Der deltog 8 stemme berettiget.

| efteraret langerede vi et nyt tiltag, med en raskke Webinar med Traume terapeut Alice
Jensen pa Zoom, 1. webinar havde temaet, Egenomsorg, der deltog 5.
De 2 gvrige webinar, er blevet afholdt i foraret 2022

Efterares Aktivitets weekenden blev holdt pa Pinstrupcentret den 29.-31. Oktober, der
deltog 21 personer. lgrdagen startede med, at parerende holdt oplaesg om forskelle mader
at veere pargrende pa,

Jannette Lillethorup Mahs talte om at veerre hustru og mor.

Pernille Melchjorsen fortalte om at veere lillesgster, til en sgster med en ukendt diagnose.
Til sidst fortalte Beate Mahs om at leve i et synsmaessigt limbo.

Vi havde ogsa besgg af @ygunn Aass Utheim fra Norge som fortalte om Aniridi relateret
keratopati, stamcelle transplantationer, kirurgisk, medicinsk behandling, Pax6 pavirkning
uden for gjet og forskningsresultater m.m.

Efter frokost lgrdag havde vi besgg af Traume Terapeut Alice Jensen som fortalte om, at
opleve verden pa en anden made.

Sendag havde vi besgg af Stine Elkjeer Nilsen, @jenleege pa Jjensygdomme Arhus
Universitetshospital der fortalte om Hornhinde-/Grgnsteer kirurgi og opfalgning pa tidligere
oplaeg.

Til sidst havde vi besgg af Bente Henriksen Fysioterapeut der fortalte om, Fysioterapi og
Aniridi, et opleeg, med gvelser til forebyggelse af f.eks. myoser pga. uhensigtsmaessig
arbejdsstilling / leese-/arbejdsafstand.

Aniridi Europa afholdte den 5. europeeiske Aniridi Conference pa Zoom den 31. Juli — 1.
August 2021, Konferencen var flyttet fra 2020 og til Zoom pga. Covid19, det er muligt at se
og here det meste af konferencen pa Aniridi Europas hjemme side. Den 6. Europaeiske
Aniridi Konference finder sted i Spanien den 3.-5. Juni 2022 i San Juan de Alicante,
Spanien. Tilmeldingen er aben igennem Aniridi Europas hjemme side.

Sidste ar sggte foreningen Socialstyrelsen om gkonomisk statte til vores arrangementer i
2021, og vi fik fra Handicappuljen 188.280,26 kr. og fra ULHAN (ogsa kaldet "Millionen”
driftsmidler) 47.897 kr. Sa samlet har vi faet 236.177,26 kr. at arbejde med.

Vi haber pa, at kunne rejse tilsvarende belgb fra Socialstyrelsen til vores arrangementer i
2022, via ansaggninger til Handicappuljen og ULHAN.

| 2022 kommer der forhabentlig mindst 2 arrangementer og evt. webinarer i foreningen, i
dag afholder vi det farste arrangement, vores Arsmgde og Generalforsamling her i
Fredericia. 2. arrangement bliver Aktivitets Weekend der blive afholdt d. 28. - 30. Oktober,
pa Helnan Phgnix Hotel i Alborg .

Vi haber pa god tilslutning til alle arrangementerne.

Tak til bestyrelsens for den gode indsats og samarbejde i det forlgbende ar.

Susanne Kjaer Christensen
Formand



