Verksamhetsberättelse 2009 Svenska-Skandinaviska FOP-föreningen

*Januari, Ordförande Marie Hallbert har slutat sitt ordinarie arbete som frisör och även sålt sin del i salongen vid årsskiftet för att kunna engagera sig mer ideellt åt föreningen/medlemmarna och som assistent åt sin son Hugo och ha föreläsningar om FOP och att leva med en sällsynt diagnos.

*Januari, Reportage om Ordförande Marie Hallbert i lokaltidningen Folket ang. sitt nya val av liv och engagemang i FOP. (i en helgbilaga så tyvärr inte på nätet)
*Januari Möte med Mälardalens högskola ang. föreläsning om att leva med en sällsynt diagnos i familjen. Det blev väldigt bra, den föll under ämnet vårdvetenskap och lidande så jag fick med en bok att läsa på lite och forma föreläsningen så den passa deras utbildning.
*Februari, första föreläsningen på högskolan för sjuksköterske studerande om att leva med en sällsynt diagnos i familjen, blev väldigt väl mottaget. I samband med en tema dag där nästa föreläsning handlade om FN:s Barnkonvention och barns lika rätt i samhället vilket passar väldigt bra i kombination med att leva med handikapp. Eleverna fick först en verklig historia som dom sedan kunde relatera vissa delar till i nästa föreläsning. Fick även nya uppdrag för föreläsningar på Högskolan till hösten
*Januari, Ordförande har haft möte med Sällsynta Diagnosers ordförande ang. vårt problem med tandvården/narkos vid specielle behandlingar. Får veta lite mer om hur dom arbetar med just att försöka skapa olika center i anslutning till universitets sjukhus. Funderar vidare på vad som är den bästa lösningen för FOP och tandvård och troligtvis är Mun-H-Center det ställe som man borde kontakta för att driva projektet vidare, men beslutar att tillsvidare får det projektet ligga på is. 
Presenterade även en ide om ett kontaktnätsregister. 

Tanken är att kunna skapa ett extremt enkelt register som innefattar Specialister/läkare/habteam/föreningar/center som är knutna till samma sällsynta diagnos.

Så att patienterna skall kunna slussas rätt direkt och att läkare skall kunna få kontakt med de läkare/specialister/center som har patienter med samma diagnos så dom har möjlighet att ge den bästa och den rätta vården till patienten i ett tidigt skede.

Patienterna skall direkt kunna få info om förening/organisation/hemsida/kontaktpersoner/Specialist Center.

Det här registret skall användas när en läkare väl har ställt en ovanlig diagnos och av den anledningen skall den endast innehålla namnet på diagnosen ingen övrig information eftersom diagnosen redan är ställd. Den skall ej heller innehålla namn på patient endast födelseår.
Vi hade en tanke om att kanske Sällsynta Diagnoser skulle ha möjlighet att ska ett projekt så kunde vi tillsammans med medlemsföreningarna skapa ett register för de sällsynta diagnoser som finns med i förbundet. Men styrelsen beslutade att man inte ordnar projekt åt enskilda föreningar (även om vår tanke var att det skall gynna alla i förbundet). Så det projektet vilar i väntan på rått person/tillfälle skall dyka upp. 

*Mars, På fop sverige hemsidan ändrar Ordf. Marie gästboken som det sällan skrivs i till en kombinerad Dagbok/Gästbok  http://www.fopsverige.se/default.asp?page=469 

Anledningen kom sig av att den läkare som ställde diagnosen på vår yngsta patient 2008 då 1,5år  hade ett önskemål om att kunna läsa mer om hur det är att leva med FOP i vardagen för att bättre förstå vad det handlar om. Dagboken innehåller både saker om Hugo deras vardag och Maries arbete för FOP och trafiken på hemsidan har ökat sedan den tillkom.

*Marie Har haft telefon möten med journalisten som är intresserad av att skriva en bok tillsammans med henne om FOP och att leva med det och jobbar sakteliga på det projektet utan någon tidsram, det får ta den tid det tar.

*Har lagt ut länkar på hemsidan till informationsvideor som nu finns på youtube om FOP som IFOPA gjort tillsammans med Dr Kaplan http://www.fopsverige.se/default.asp?page=451 
Där ligger även länkar till några dokumentärer om FOP som finns på youtube. För att sprida info om FOP och undvika felbehandlingar.
*Har även lagt ut en flik som heter ”Nyheter på hemsidan” så man snabbt skall kunna se om det kommit något nytt på hemsidan http://www.fopsverige.se/default.asp?page=468 allt för att underlätta för besökarna att hitta senaste nytt om FOP.

*Lagt ut en länk till senaste forskningsrapporten om FOP på hemsidan http://www.ifopa.org/index.php?option=com_content&view=article&id=84&Itemid=42&lang=en 
*Har lagt ut information om föreläsningen för vårdstuderande och vårdpersonal på hemsidan
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=456 
*Ordförande Marie åker på en FOP mamma träff i NewJersey i kombination med ett besök på FOP laboratoriet i Philadelpia i samband med det så startade vi en liten ”resa för FOP” för att uppmärksamma FOP och även få medlemmarna över hela världen att känna sig delaktiga och skapa mer gemenskap ”The travelling Newspaper” http://www.fopsverige.se/default.asp?page=471 


*Har Lagt ut lite Vardagsbilder på hemsidan om saker som Hugo kan göra både resa och spela golf och kolmården finner dom som under rubriker under ”Hugo i vardagen” 
http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=382 
*Reportage i tidningen Folket om Hugo och även ordförande Maries arbete som FOP Ambassadör för Sverige http://www.fopsverige.se/default.asp?page=475 

*Reportage i tidningen Kvälls posten om Andreas som har FOP http://www.fopsverige.se/default.asp?page=480 

*Skapat en ny sida ”FOP vid akutsituation” för att undvika felbehandlingar 
http://www.fopsverige.se/filearchive.asp?page=483 

*Skapat en sida med länkar till sidor där man kan söka olika sällsynta diagnoser
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=485 

*Lagt ut fler länkar till information filmer om FOP som finns på youtube
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=451 

*Ordförande Marie har översatt och skapat den Svenska medicinska informationpärmen för FOP
http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=493 

*Nytt reportage om Andreas i tidningen Kvällsposten http://www.fopsverige.se/default.asp?page=494 

*Delar många av nyheterna och saker som sker om FOP på facebook.

*Bygger upp ett nätverk av FOP familjer över hela världen på facebook så man får möjlighet att lära känna andra med FOP på ett ”privatare” plan och även ta del av varandras ”friska” vardag.
*Medverkar på Sällsynta Diagnosers ordförande möte i November
*Styrelsen har telefonmöte i November

*Årsmöte i December
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