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AMC-féreningen i Sverige

Kallelse till &rsmote 2008 for AMC-foreningen i Sverige

Lordagen den 1 mars, ki 15.30, Svante Arrhenius vag 21A, Stockholm. (se
fardbeskrivning)

OBS! Anledning till den ovanliga tiden &r aktiviteterna under den ’Sallsynta dagen’
fredagen 29/2 samt Riksforbundet Sallsynta diagnosers arsmote l6rdagen 1/3. Vi
har beréttat om detta i senaste AMC-nytt samt i e-brev och det finns mer informa-
tion pa Séllsynta diagnosers och var hemsida. Vi har valt att lagga vart arsmote ef-
ter Séllsynta diagnosers for att det skall finnas mojlighet att delta &ven i detta.

Innan arsmotet fikar vi tillsammans. Efter motet kan de som sa 6nskar ata middag.
Vi gor inget forsok denna gang att ordna gemensam aktivitet da tidigare forsok inte
blivit nagra kioskvéltare.

Dagordning:

1. Faststallande av foredragningslistan.

2. Anmalan 6vriga fragor.

3. Val av ordf., sekr. och justeringsman (inkl. rostraknare) for arsmotet.
4. Behandling av styrelsens verksamhetsberéttelse — Bilaga 1.

5. Revisorernas genomgang av foreningens ekonomi, bokslut Bilaga 2.
6. Ansvarsfrihet for styrelsen for ar 2007.

7. Behandling av motioner

8. Faststallande av medlemsavgift for verksamhetsaret 2008 — Bilaga 3.
9. Beslut om erséttningar — Bilaga 3.

10. Beslut om stadgeandring — Bilaga 3

11. Beslut om budget — Bilaga 4.

12. Verksamhetsplan for féreningen — Bilaga 5.

13. Valberedningens forslag till ny styrelse, revisorer mm

14. Val av ordforande.

15. Val av Ovriga styrelseledamoter.

16. Val av revisor.

17. Val av revisorssuppleant.

18. Val av valberedning.

19. Ovriga fragor.

Anmalan till arsmotet gors till UIf Larsson, senast tisdagen den 26/2.
Anmalan helst via e-post ulf.larsson@akvaforsk.se eller tel: 070-590 94 16.

Vélkomna!!!
% UIf Larsson
Ordférande
AMC-Fo6reningen i Sverige c/o UIf Larsson Mobil 070 590 94 16
Orgnr: 802406-7879 Nilstorpsvégen 51 E-mail:
Postgiro: 50 91 24-4 181 47 LIDINGO ulf.larsson@akvaforsk.se

Tfn 08 765 78 46 Fodreningens hemsida:
http://www.amcforeningen.nu
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Fardbeskrivning:
Svante Arrhenius vag 21A.

Ligger pa Stockholms universitets omrade i Freskati.

Kommer du fran soder &k E4 fram till Uppsalavagen — hall héger mot Norrtull och
sedan Roslagstull. Fran Roslagstull ak Roslagsvagen (E18) till Fiskartorpsvagen.
F6lj markeringen pa karta 1.

Kommer du fran norr pa E4 ta E18 till vanster och darefter Roslagsvagen (E18)
mot Stockholm till Fiskartorpsvégen. Folj markeringen pa karta 1.

Om ni inte hittar ring mobiltfn 070 5909416 (UIf) eller 0706-230 558 (Per).

Karta 1
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AMC-féreningen i Sverige

Verksamhetsberattelse 2007

1.  Nordisk AMC-traff pa Pindstrup, Danmark, 2-5 augusti 2007
Intresset fran Sverige var litet, endast tva familjer kom. Aven om uppslutningen fran
Danmark och Norge var storre, blev traffen den minsta som varit, da flera familjer lam-
nade aterbud pa grund av sjukdom i sista stund.
Tréffen var ganska stillsam med mycket tid for att umgas eller géra utflykter, vara i
badhuset. Tva foredrag holls, det forsta av barnlakaren Harald Lie fran Solbakkens
Radgivningscenter for Bevegelsehandicap. Han refererade resultatet av en enkatunder-
s6kning fran 2005 omfattande 35 barn/vuxna mellan 0.5 och 33 ar. Det andra av Lola
Jensen som &r familjevagledare. Mer om detta pa http://www.amcforeningen.se/

2. Styrelsemdten
Styrelsen har 2007 haft 11 protokollforda styrelsemdten, varav ett fysiskt i Linkdping,
samt ett konstituerande mate efter arsmotet. Férutom de verksamheter som ordférande,
kassor och sekreterare svarar for har arbetet inom styrelsen delats upp pa arbetsgrupper
med ansvar for den svenska AMC-traffen, rekrytering av vuxna med AMC till forening-
en, underhall och utveckling av hemsidan, AMC-nytt och revidering av féreningens fol-
der.

3. AMC-nytt
Styrelsen har under aret gett ut tva nummer av AMC-nytt. Styrelsen har beslutat att inte
ge ut fler nummer utan istallet satsa kraften pa att informera och skapa dialog via hem-
sidan. Under aret har mycket arbete lagts pa att utveckla en lattillgangligare, mer tillta-
lande hemsida med béattre majligheter att samtidigt vara foreningens ansikte utat och
styrelsens kontaktyta mot medlemmarna. Genom en aktuell hemsida hoppas vi att med-
lemmar och andra besoker den ofta.

3.  Riksforbundet Séllsynta Diagnoser
UIf Larsson ar ordinarie ledamot och vice ordférande i Riksférbundet Séllsynta Diagno-
ser (RSD). UIf Larsson representerade AMC-foreningen pa forbundets arsmote i april
och pa ordférandemote i november. Inom Séllsynta diagnoser har arbetet koncentrerats
pa att fa till stand nationella medicinska centra for forbundets diagnoser samt forbere-
delser for den *Sallsynta dagen’, skottarsdagen 29 februari 2008 da riksforbundet dven
firar sitt 10-arsjubileum. Mer information om Sallsynta diagnoser finns pa:
http://www.sallsyntadiagnoser.nu/

4, AMC-teamet och AMC-clinics i Stockholm

AMC-Fo6reningen i Sverige c/o UIf Larsson Mobil 070 590 94 16

Orgnr: 802406-7879 Nilstorpsvégen 51 E-mail:

Postgiro: 50 91 24-4 181 47 LIDINGO ulf.larsson@akvaforsk.se
Tfn 08 765 78 46 Fodreningens hemsida:

http://www.amcforeningen.nu
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AMC-foreningen har deltagit i tva gemensamma méten, pa varen och hésten, med
personal fran AMC-teamet i Stockholm och AMC-clinics vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus (fran ALB: Eva Pontén, Yvonne Haglund, Mia Hovmoller, Katarina
Bohlin, La Hok, Elisabet Nordmark-Andersson, Gunilla Hesselstrand och fran Han-
dikapp & Habilitering (AMC-teamet): Sonja Hogset, Kristina Gustafsson Bonnier,
fran Olmed: Mari Eriksson och fran AMC-foreningen: UIf Larsson och Camilla
Bjork). Vi foljer utveckling med stort intresse och hoppas att detta kan vara ett em-
bryo till ett nationellt medicinskt kompetenscentrum. Ambitionen har varit att fa
plats for en utomlanspatient vid varje mottagning, men det ar osakert hur lange detta
kommer att kunna fortsatta da efterfragan fran det egna landstinget ar stor.

Nordiskt samarbete

Efter den 4:e Nordiska AMC-traffen i Danmark 2007 har det nordiska samarbetet nés-
tan avsomnat pga av sjukdom. Ett planerat méte mellan de nordiska landerna har stéllts
in och nagot nytt méte har annu inte inplanerats. 2009 ar var férening vard for motet,
forutsatt att samarbetet aterupptas.

Internationellt samarbete

| slutet av september deltog ordfdrande i ett symposium om AMC i Birmingham, Eng-
land, som ordnats gemensamt av TAG (den engelska AMC-féreningen) och Childrens
Hospital i Birmingham. Manga av de storsta auktoriteterna pa AMC hade kommit och
gav tillsammans med engelska lédkare och sjukgymnaster en intressant éverblick av kun-
skapslaget. Aven flera frin AMC-clinincs pd Astrid Lindgren deltog tillsammans med
Eva Kimber fran Akademiska sjukhuset i Uppsala, som manga traffat i samband med
hennes undersokning av barn och ungdomar med AMC. Det kom inte fram sa mycket
nytt. Daremot stod det klart att ldkarna ibland inte & ense om vad som &ar den bésta be-
handlingen. Darfor skall vi som foraldrar eller som vuxna med AMC inte n6ja oss med
vad en lakare sager nar det géller viktiga behandlingar. Vi skall minst kréava att fa ett
andra utlatande, s.k. *Second opinion” innan vi tar sa viktiga beslut som att t.ex. genom-
ga en stor operation.

Efter symposiet akte familjen direkt till TAG’s traff i Birmingham. Tréffen pagick fran
fredag eftermiddag till mitt pa sondagen och var fullspackad med aktiviteter fran mor-
gon till kvall.

Liding6 2008-01-16

UIf Larsson
Ordforande
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AMC-féreningen i Sverige

Bokslut for verksamhetsaret 2007 for AMC-féreningen i Sverige

Resultatrakning

Intakter

Medlemsintakter
Familjemedlemsintakter
Stodmedlemsintékter

Bidrag fran Sallsynta Diagnoser

Bidrag

Bidrag for AMC-lager (retroaktivt fr 2006)

Summa intakter:

Utgifter

Telefonersattning styrelse
Resekostnader

Kost och logi vid tjansteresa
Utskickskostnader
Hemsidan

Porto

PG-kontokostnader
Kostnad arsmote

Kostnad styrelsemote
Kostnad nordiskt méte
Avgift Sallsynta Diagnoser

Summa utgifter:

Arets resultat

Balansrakning
Tillgangar
Postgiro

Summa tillgéngar:

Eget kapital och skulder
Eget kapital

Arets resultat

Kortfristiga skulder

Summa eget kapital och skulder:

7 950,00 kr
5 600,00 kr
200,00 kr

5 000,00 kr
600,00 kr
16 400,00 kr

35 750,00 kr

2 800,00 kr
8 643,50 kr
5 275,50 kr
712,00 kr
4 095,00 kr
1 649,50 kr
454,00 kr
974,00 kr
750,00 kr
25 098,81 kr
297,00 kr

50 749,31 kr

-14 999,31 kr

81 200,42 kr

81 200,42 kr

92 173,78 kr
-14 999,31 kr
4 025,95 kr

81 200,42 kr

Styrelsen foreslar att arets forlust 14 999,31 kronor éverfors i ny rakning

Per Wadhed
Kassor

Balans- och resultatrakningen har granskats och godkants

Nils-Erik Nilsson
Revisor

Ulf Larsson
Ordférande

Lars Palm
Revisorssuppleant
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AMC-féreningen i Sverige o . _
AMC-foreningens arsmote 2008 / Bilaga 2:2

Revisionsberéattelse

| egenskap av revisorer i AMC-foreningen i Sverige avger vi foljande
revisionsberattelse for ar 2007.

Vi har granskat arsredovisningen, tagit del av rakenskaperna, protokoll och andra
handlingar som lamnar upplysningar om féreningens ekonomi och férvaltning

samt vidtagit de 6vriga granskningsatgéarder som vi ansett erforderliga. Under
granskningen har inte framkommit nagon anledning till anmarkning.

Vi tillstyrker

e att den i arsredovisningen intagna och av patecknade resultat- och
balansrékningen per den 31 december 2007 faststélls,

o att enligt styrelsens forslag arets forlust pa 14 999,31 kronor fors i ny
rékning och

e att styrelsens ledamater beviljas ansvarsfrihet for den tid arsredovisningen

omfattar.
Bollndsden ................ 2008 Enkopingden .................. 2008
Nils-Erik Nilsson Lars Palm

Revisor Revisorssuppleant
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AMC-féreningen i Sverige

Styrelsens forslag till &rsmate 2008:
Medlemsavgift for 2008

Medlemsavgiften for 2008 foreslas oforandrad 150 kronor/medlem och 50
kronor/familjemedlem.

Beslut om ersattningar.

Styrelsen foreslar att kostnader for telefon, internetuppkoppling etc skall vara oférandrad
och utgd med 800 kr till ordférande, 400 kr till vardera sekreterare och kassor samt 200
kr till vardera 2 ordinarie styrelseledaméter och 3 suppleanter. Sammantaget ersatts
styrelsen med 2 600 kr/ar for perioden mellan tva arsmoten.

Beslut om stadgeandring
Foljande tillagg foreslas i stadgarnas §3. Tillagget i kursiverad fetstil.

§3 Medlemskap

Medlemskap i féreningen beviljas enskilda personer med AMC och vardnadshavare till barn med
AMC som vill framja foreningens syften. Andra kan ges stédmedlemskap. Enskild medlem i
AMC-féreningen i Sverige ar ocksa medlem i Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Uteslutning av medlem, som verkar mot medlemsforeningens syften eller pa annat satt allvarligt
skadar dess verksamhet eller anseende, beslutas vid féreningsméte till vilket medlemmarna
skriftligen kallats.

Medlem, som trots paminnelse inte erlagt medlemsavgift senast den 30 augusti, kan uteslutas ur

foreningen. Vid-aterintrade skall-resterande-avgifter erlaggas-til-foreningen-

Anledningen till stadgedndringen r att féreningen vill anvénda ett medlemsregister som
tillhandahalls kostnadsfritt av Sallsynta diagnoser. Endast uppgifter om antal medlemmar med
AMC och familjemedlemmar &r obligatoriskt tillgangliga for Sallsynta diagnoser. Detta for att
kunna inge korrekta medlemsuppgifter som underlag for ansékan om statshidrag. Dessa uppgifter
levereras idag av foreningen. Ovriga uppgifter i registret forfogas éver av foreningen.
Strykningen av sista meningen i 83 motiveras av att den ar oforenlig med frivilligt medlemskap.
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AMC-fdreningen i Sverige

AMC-foreningen
Styrelsens budgetforslag 2008

Intakter:

Medlemsintakter

Familje- och stodmedlemmar

Bidrag Forbundet Sallsynta Diagnoser

Summa intakter:

Kostnader:

Arsmote

Styrelsens resor

Styrelsens kostnader

Porto

Medlemsavg. Sallsynta diagnoser
Telefonkostnader styrelsen
Hemsida

PlusGirot

Div. Kostnader

Summa kostnader:

Stockholm den 1 mars 2008

Qs

Per Wadhed

Bilaga 4
Arsmote 2008

7 000 kr
5 000 kr
5 000 kr

17 000 kr

1 500 kr
3 000 kr
2 000 kr
1 000 kr

300 kr
2 800 kr
3 500 kr

500 kr
2 400 kr

17 000 kr
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AMC-féreningen i Sverige

Verksamhetsplan for AMC-foreningen i Sverige 2008

Underlatta for medlemmarna att delta i 2008 ars AMC-traff
Forberedelser for den nordiska/svenska AMC-tréffen 20009.
3. Verka for att kompetenscentra etableras i forsta hand genom aktivt arbete inom
Riksforbundet Sallsynta Diagnoser
4. Fortsatt samarbete med AMC-teamet i Stockholm — bl.a. om den s.k. ’AMC-
clinic’ vid Astrid Lindgren sjukhuset.
5. FoOrbattra medlemskontakten genom:
i. Aktuell och informativ hemsida
ii. Information via e-post
6. Aktivera medlemmar i féreningens arbete — t.ex. arbetsgrupper, t.ex. for att
arrangera AMC-traffar mm.
Oka antalet medlemmar, sérskilt vuxna med AMC, i féreningen
8. Uppratthalla kontakter med nordiska och europeiska (Systerféreningar i England
[TAG], Tyskland [IGA e.V.] och EURORDIS) féreningar/organisationer.

™=

~



MEDLEMSAVGIFTER 2008

Det &r ater igen dags att betala medlemsavgifterna.

Arsavgiften fér 2008 ar oférandrad sedan forra aret.

Senast den 30 april 6nskar vi Din inbetalning. AMC

Medlem 150 kr AMC-féreningen i Sverige
Familjemedlem 50 kr

Dvs for familj pa tva vuxna och tva barn: 1 x 150 + 3 x 50 kr = 300 kr

Stodmedlem* 200 kr
*Medlem som vill stodja foreningens verksamhet utan att sjalv
vara eller ingd i gemensamt hushall med diagnosbérare

Inbetalning kan goras till direkt till féreningens PlusGiro 509124-4 via Din Internetbank.
Glom inte att ange namn som meddelande vid inbetalningen.

Ni kan ocksa skicka in Er betalning pa klassiskt maner genom att fora ver uppgifterna pa
nedan inbetalningskort till ett eget PlusGiro inbetalningskort. Ni kan ocksa klippa ut nedan
och komplettera med namnuppgifter.

MEDLEMSAVGIFT 2008 50 91 24-4

Namn pa familjemedlemmar: AMC-féreningen i Sverige
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