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Verksamhetsherattelse 2009

1.  5:e Nordiska AMC-traffen pa Vann Spa, hotell och konferens, Brastad, 6-9 augusti

2009

Traffen blev mycket vélbesokt med 26 personer (9 familjer) fran Norge, 15 personer (3

familjer) fran Danmark och 52 personer (14 familjer) fran Sverige, och mycket
uppskattad. Mer om detta pa http://www.amcforeningen.se/

2. Styrelsemoten
Styrelsen har 2009 haft 7 protokollférda styrelseméten, samt ett konstituerande mote

efter arsmatet. Forutom de verksamheter som ordforande, kassor och sekreterare svarar
for har arbetet inom styrelsen delats upp pa arbetsgrupper med ansvar for den nordiska

AMC-tréaffen, en nybildad vuxenavdelning for att locka vuxna med AMC till
foreningen, underhall och utveckling av hemsidan.

3. Hemsidan
Styrelsen beslutade 2007 att inte ge ut fler nummer av AMC-nytt utan istéllet satsa pa
att informera och skapa dialog via hemsidan. Under aret har arbetet med hemsidan
fortsatt for att skall vara foreningens ansikte utat och styrelsens kontaktyta mot

medlemmarna. Genom en aktuell hemsida hoppas vi att medlemmar och andra besoker

den ofta.

5.  Riksforbundet Sallsynta Diagnoser
UIf Larsson ar ordinarie ledamot och vice ordférande i Riksférbundet Séllsynta

Diagnoser (RSD). UIf Larsson representerade AMC-féreningen pa forbundets arsmote i

mars och pa ordférandemote i november. Inom Séllsynta diagnoser har arbetet
koncentrerats pa att fa till stand nationella medicinska centra for forbundets diagnoser,
ett arbete som antligen borjar ge resultat. Socialstyrelsen har tillsatt tva utredare att se
over fragan och en rapport vantas under varen 2010. Mer information om Séllsynta
diagnoser finns pa:

http://www.sallsyntadiagnoser.nu/

6. AMC-teamet och AMC-clinics i Stockholm
AMC-foreningen har deltagit i ett gemensamt mote med personal fran AMC-teamet
i Stockholm och AMC-clinics vid Astrid Lindgrens barnsjukhus (fran ALB: Eva
Pontén, Mia Hovmoller, Katarina Bohlin, La Hok, Elisabet Nordmark-Andersson,
Gunilla Hesselstrand och fran Handikapp & Habilitering (AMC-teamet): Sonja
Hogset, Kristina Gustafsson Bonnier, fran Olmed: Mari Eriksson och fran AMC-
foreningen: UIf Larsson och Camilla Bjork).
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Nordiskt samarbete

Efter den 4:e Nordiska AMC-tréffen i Danmark 2007 har det nordiska samarbetet
fortsatt vara avsomnat pga av sjukdom och svarigheter att fa till motestider. Ett planerat
mote mellan de nordiska landerna har ater stallts in och nagot nytt mote har annu inte
inplanerats. 2011 ar den norska foreningen vard for den 6:e nordiska AMC-tréaffen.

Syskonprojekt

AMC-foreningen ar sedan 2009 delaktig i ett 3-arigt projekt som heter ”Syskonkarlek
eller i skuggan av ett syskon?”. Projektet beviljades i oktober 2009 anslag av Allménna
Arvsfonden och bedrivs av Agrenska Stiftelsen i samverkan med Handikapp &
Habilitering i Stockholm, Christina Renlund och var férening. Det 6vergripande syftet
med projektet ar att lyfta fram syskonens situation och behov samt att skapa verktyg och
modeller for att syskon till barn med funktionsnedsattning battre ska kunna bemastra sin
situation. | projektet ingar boken Litet Syskon”, skriven av psykolog Christina
Renlund. Inom projektet anordnas t ex utbildningar for syskon, konferenser och traffar
dar kunskap och erfarenheter samlas och sprids. Var forening kommer t ex under vara
familjetraffar rikta insatser och uppméarksamma syskonsituationen inom ramen for
projektet. Las mer om projektet har: http://www.agrenska.se/Projekt/Stort-
syskonprojekt-beviljat/

Internationellt samarbete

UIf Larsson deltog tillsammans med Sallsynta diagnosers ordférande Elisabeth
Wallenius i EURORDIS-motet i Aten i maj. EURORDIS har mycket framgangsrikt
arbetat for att fa upp de séllsynta diagnoserna pa den Europeiska dagordningen. EU-
parlamentet antog pa hosten 2008 MEDDELANDE FRAN KOMMISSIONEN TILL
EUROPAPARLAMENTET, RADET, EUROPEISKA EKONOMISKA OCH
SOCIALA KOMMITTEN SAMT REGIONKOMMITTEN om séllsynta sjukdomar:
utmaningar for Europa som medfor att nationerna maste lyfta fragan. | Sverige har annu
inte fragan uppmarksammats sarskilt mycket. Mojligen kan socialstyrelsens utredning
satta mer fart pa fragen nar den presenteras.
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