Verksamhetsberättelse Svenska FOP föreningen 2008.

*Arrangerade ett Skandinavist FOP seminarium i Luleå Juli där medlemmar från Sverige/Danmark/Norge närvarade och 4st forskare/läkare/specialister från Philadelphia och 3st läkare från Sverige närvarade (totalt 39personer)
Bilder och mer info om det här http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=357 

*Ordförande Marie Hallbert har skickat tackkort med motivet av temateckningen från det internationella FOP seminariet till personer som lämnat bidrag till FOP forskningen.

*Marie Hallbert beställde från IFOPA ett antal ”coin cans” en insamlingsbössa att ha på arbetsplats el dyl för att samla in pengar till FOP forskningen och skickat till de medlemmar som varit intresserade.
 *Regelbundna utskick via e-mail till alla medlemmar om framsteg i forskningen, nya medicinska rekommendationer, tidningsartiklar, nya hjälpmedel, tips och annat som kan vara av intresse för medlemmarna.
*Arbetat på att försöka få ett tandläkar team från Philadelphia som är specialiserade på FOP och tandvård, att komma till Sverige och hjälpa en av våra patienter och även utbilda ett team här i Sverige som i framtiden själva skall kunna ta hand om FOP patienter med tand och käk relaterade (låsta käkar) problem. Det lyckades inte riktigt fullt ut men teamet var här i samband med Seminariet i Luleå och då fick vi en del uppmärksamhet i media ang det. 

2dagars reportage i NDS http://www.fopsverige.se/default.asp?page=376 

Och även reportage i TV4 Norrbotten http://www.fopsverige.se/default.asp?page=377
(vi jobbar vidare på det projektet)
*En 1,5år liten pojke fick diagnosen FOP och vi hjälpte habiliteringsteamet och läkarna att få rätt information och kontakt med forskare/läkare/habiliteringsteam, hade tillsammans med patientens läkare en informations föreläsning med frågor/svar för den patientens Barnhabilitering/dagis/kommun/försäkringskassan/tandläkare/anhöriga/stödpersoner 
*Reportage i Hemmets Journal om vår yngsta FOP patient, för att uppmärksamma FOP och att leva med en Sällsynt Diagnos
*Arrangerade så att Daniel Misogiannis som deltog i 2008års Melodifestival med låten Pame, tillsammans med sin bror Bruno kom till skolan och sjöng för vår FOP patient Hugo (och hans klass) på hans 10årsdag och ordnade så det blev ett reportage om det i tidningen FOLKET för att hålla intresset om FOP o Hugos situation med sin diagnos uppe.  http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=383 
*Hade en föreläsning om FOP och att leva med en Sällsynt Diagnos på Mun-H-Center i Göteborg http://www.fopsverige.se/default.asp?page=423 

I samband med det så lyckades vi även ordna bättre hjälp med tandvården för en av våra patienter i Göteborg.

*Stöttat en flykting familj från Irak som söker asyl i Sverige där en av familjemedlemmarna har FOP

*Samlat in 23 858:- till FOP forskningen genom 

enskilda bidrag/insamlingsbössor/Bröllop/begravningar

*Lägger årligen ut nya FOP bilder med information på hemsidan så man kan följa Hugos FOP, som ett stöd och information för familjer över hela världen. http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=364 
*hjälpt till att uppdatera Socialstyrelsens sida om FOP … tyvärr fanns ingen läkare som kunde ta sig tid att läsa igenom och skriva under och bekräfta att informationen stämmer, så under 2008 blev den inte uppdaterad utan fortsätter ha felaktig information om FOP. Jobbar vidare på att leta läkare som kan kontrollera informationen.
*Har tillsammans med en läkare utformat ett speciellt läkarintyg ”Viktig medicinsk information om FOP” med information om FOP medicinerig och vilka specialister/läkare som måste kontaktas vid akutsituationer.

*Bokat in möte med Mälardalens Högskola till jan -09  för att få ut föreläsningen om att leva med en sällsynt diagnos för sjuksköterskestuderande. Inom ämnet Vårdvetenskap och lidande ur anhörigsynpunkt.
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