Verksamhetsberattelse for ar 2016

Styrelsen for Svenska/Skandinaviska FOP-foreningen lamnar harmed sin berattelse for
foreningens trettonde verksamhetsar.

Om foreningen

Foreningen bildades i juli 2004 i samband med FOP seminariet pa Solbacka. Svenska/
Skandinaviska FOP-foreningen har som mal att sprida information om sjukdomen
Fibrodysplasia Ossificans Progressiva (FOP). Foreningen ska verka for okade resurser for
forskning rorande FOP samt stddja manniskor som lider av FOP, deras slaktingar och
narstaende.

Medlemsantal

Foreningen bestod vid arets slut av 29st FOP patienter med familjer (totalt 187
medlemmar + 9st

stodmedlemmar). Familjer fordelat pa;
« Sverige 15 familjer

» Norge 3 familjer

« Danmark 5 familjer

« Finland 6 familjer
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Foreningens styrelsemoten under aret

Styrelsen har haft tva protokollférda moten under aret varav ett telefonmoéte och ett i
direkt anslutning till arsmotet.



Foreningens verksamhet under aret
Arsmétet 2016

Arsmétet holls i vanlig ordning den 23:e april, den har gangen i Riksférbundet Sallsynta
diagnosers lokaler i Sundbyberg. Tio personer narvarande och arsmotet avslutades med fika
for att fira FOP-dagen.

Engagemang i Riksférbundet Sdllsynta diagnoser

Tva representanter fran foreningen (Marie och Annalena) har varit engagerade och
samverkat med Riksforbundet Sallsynta diagnoser pa moten. Samma representanter deltar
i natverk inom Sallsynta diagnoser med syftet att skapa nationella centrum for sallsynta
diagnoser (CSD) pa varje universitetssjukhus. Alla forbundets svenska medlemmar ar ocksa
medlemmar i Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Representation i forskningssammanhang

Marie har i rollen som ICP-representant for IFOPA samverkat med lakare och vardpersonal i
Skandinavien, IFOPA, center for FOP kliniska studier i UK och i Amsterdam, dar
lakemedelsforetagen Clementia och Regeneron deltagit. Marie har ocksa utvecklat
information om lakemedelsutvecklingen pa svenska for att framja forstaelsen for alla
svensksprakiga. Hon har aven deltagit vid FOP-méte i Italien och
lakemedelsutvecklingsforum for FOP i Boston.

Flera medlemmar fran foreningen och deras anhoriga akte till Manchester i maj och deltog
i ett FOP-mote arrangerat av FOP-friends. Dar fick man traffa flera av de framsta lakarna
inom forskningen och ta del av nya forskningsron.

Uppmdrksamhet i media/sociala medier

Artisten Zara Larsson uppmarksammade FOP genom att pa ”Rare disease day” den 28
februari publicera en bild pa ett FOP-armband pa sitt Instagramkonto, och beratta lite om
sjukdomen. 43000 personer gillade bilden.

En valdigt fin artikel skrevs om en av vara medlemmar i lokaltidningen.se (lank: http://
lokaltidningen.se/min-ovanliga-diagnos-annie-kommer-bli-en-staty-/20161003/artikler/
161009987)

Kultur- och demokratiminister Alice Bah Kuhnke fick kort information om sjukdomen genom
att en av vara medlemmar kommenterade en bild pa hennes Instagramkonto.

Den 20/8 holls Norrkopings stadslopp till forman for FOP-forskningen. Genom att springa 5
km skanktes 10kr for varje deltagare till forskningen.
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Marie sprider kontinuerligt information om FOP och insamling till forskningen via olika
sociala medier, genom hemsidan fopsverige.se och lockade bade publik och
uppmarksamhet med sitt 50-arskalas 21/11, dar dven artisten Eric Gadd upptradde.

En eventsida pa fopsverige.se har skapats for att forenkla informationsspridningen om olika
moten, insamlingar kopplat till FOP i Sverige.

Insamling

Foreningen fortsatter insamlingen till FOP-forskningen genom att ta emot donationer till
foreningens bankgironummer 5823-7140 och med insamlingsbossor runt om i landet. Man
kan dven swisha med nr 1236402630. Arets insamlingsresultat blev 105900 kr. Information
om insamlingsprojekt finns pa www.fopsverige.se. Alla initiativ och engagemang
uppmuntras.

Slutord

Styrelsen tackar for det har aret och ser fram emot att fortsatta finnas som stéd och
gemensam punkt for alla som har FOP eller ar narstaende till nagon med FOP. Vi hoppas pa
fortsatt utveckling av samarbete mellan medlemmar och framjande av natverk med
lakare/specielister/vardpersonal/skolor mm.
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