Verksamhetsberättelse 2010 Svenska/Skandinaviska FOP föreningen
(Föreningen har till ändamål att sprida information om sjukdomen ”Fibrodysplasia Ossificans Progressiva” (FOP), verka för ökade resurser för forskning rörande FOP samt stödja människor som lider av FOP och deras släktingar och andra närstående)
I föreningen sker den mesta informationen via mail och information om det som sker läggs upp på hemsidan, så även verksamhetsberättelsen blir en information med länkar till allt som hänt under året.

Kortfattat så finns den mesta informationen på de här två länkarna;

*Nyheter på hemsidan http://www.fopsverige.se/default.asp?page=468 

*Dagbok http://www.fopsverige.se/default.asp?page=469 
Januari

*Ordförande har en kortare föreläsning om FOP för W6 damklubb som donerat 4000:- till FOP forskningen. http://www.fopsverige.se/guestbook.asp?page=495 
*Tråkiga besked från Philadelphia att FOP specialisten Dr Fred Kaplan har fått en liten stroke och vår Svenska FOP Ambassadör mailar ut info till läkare och familjer i Norden om att all specialist hjälp och rådgivning endast går via Dr Pignolo under en period.

Februari

*Ordförande och FOP Ambassadör Marie Hallbert har en kort föreläsning om FOP och sitt arbete på en nätverkslunch på Bolinder Munktell Science park i Eskilstuna. 
*Häller förläsningar om FOP/om att leva med en sällsynt diagnos i familjen för sjuksköterskestuderande på högskolan i Eskilstuna och Västerås. http://www.fopsverige.se/guestbook.asp?page=498 
*En familj med en dotter på knappt 2år kontaktar ordförande efter dom fått diagnosen FOP och hittat hemsidan och sett bilder på Hugo och inser att diagnosen stämmer, det blir många telefonsamtal med familj och läkare och ”korsmailande” för att skapa ett fungerande nätverk mellan familjen/specialisterna i USA och läkarna i Sverige.
FOP bilderna; http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=35 
*Ny info på hemsidan om at det nu finns 13st kända FOP fall i Sverige.
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=54 
*Lagt upp en Youtube länk på hemsidan med Tyra Banks avsnitt om Ashley från USA som har FOP. http://www.fopsverige.se/default.asp?page=451 
Feb+Mars

*Får respons på hemsidan inlägg i dagboken att den gör nytta för den nya familjen.
http://www.fopsverige.se/guestbook.asp?page=498 
http://www.fopsverige.se/guestbook.asp?page=499 
April
*Hjälper en familj i Finland att få rätt medicinering via mail till Dr Pignolo, deras läkare hade inte läst medicinska riktlinjerna och gett fel dos så nu ligger även doseringssanvisningarna på hemsidan så man lätt skall kunna komma åt den informationen.
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=444 
*Ordförande gör ett hembesök hos en FOP patient som varit med i föreningen i 4år men inte haft möjlighet att närvara på våra träffar.
*Ordförande medverkar vid Sällsynta diagnosers årsmöte. http://sallsyntadiagnoser.se  
*Ordförande håller en föreläsning om FOP/att leva med en sällsynt diagnos i familjen för FMT terapeut studerande på musikhögskolan i Arvika http://www.fopsverige.se/guestbook.asp?page=500 
Maj

*Lite förändringar på hemsidan; lagt till info ”Nydiagnostiserad” vid ”FOP vid akutsituationer” och lagt dit filen med  ”Medical treatment Guidelines” för att underlätta och snabbare hitta rätt info för nya familjer och läkare

http://www.fopsverige.se/filearchive.asp?page=483 
*Marie och Hugo får besök av den nya FOP familjen (mamman och dottern) 

Hugo och Marie åker någon vecka senare till Stockholm och träffar hela den familjen.

*Marie skriver sin FOP Ambassadörs Verksamhetsberättelse för 2009 på engelska till den internationella FOP föreningen IFOPA 

Juni
*Marie blir kontaktad av en sjukgymnast i Sverige som för första gången träffat en person med FOP (en vuxen) som behöver lite råd. http://www.fopsverige.se/guestbook.asp?page=503 
* Marie får mail från en familj som har en 2årig son som fått diagnosen FOP och via hemsidan och bilderna på Hugo så inser dom att det stämmer och kontaktar Marie som hjälper till att knyta ihop nätverket mellan läkare/FOP specialister och även den andra nya FOP familjen då som har barn i samma ålder och nu kan även den familjen hjälpa till utifrån sina 3månader och den hjälp dom fått från sin habilitering.

*Ordförande hjälper Dr Eric Ronge under några månader med hans artikel om FOP som publiceras i Läkartidningen i början av December. http://www.fopsverige.se/default.asp?page=93 
*Översätter under några månader material från IFOPA till Svenska dels ett ”Akut kort” för FOP storlek som ett visitkort som skickas ut till alla medlemmar så dom skall kunna ha med sig vid läkarbesök/akutsituationer för att kunna få rätt vård och hjälp och när dom har frågor till specialisterna så har dom mail o telefonnummer alltid med sig.

*Marie började i Januari översätta ”Guidebook for families” till Svenska men inser att tiden inte räcker till och att hon inte kommer att kunna slutföra det inom rimlig tid och hoppas IFOPA kan hitta någon som kan göra det istället (det gjorde dom och 2011 kom sedan resultatet)

*Skapat nya foldrar och infoblad om FOP som nu finns att ladda ner från hemsidan
http://www.fopsverige.se/filearchive.asp?page=509 
*Lagt ut info på hemsidan om att det ny finns 14st kända fall av FOP i Sverige
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=54 
*Lagt ut info på hemsidan om i vilka städer vi har FOP patienter

http://www.fopsverige.se/default.asp?page=505 
*Lagt ut några nya bilder på hemsidan med Hugos hjälpmedel 
http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=450 
*FOP fika träff i Göteborg.
*Skaffat fler tackkort då vi har börjat få mer donationer till FOP forskningen så vill vi skicka tackkort till dom som donerar
Juli

*Lagt ut ny bild på ”Travelling Newspaper” vår lilla FOP resa för att uppmärksamma FOP i Världen den här gången från Argentina http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=472 
*Lagt ut info på hemsidan om IPC det internationella president rådet 
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=512 
*Lagt ut en svensk presentation av FOP Ambassadör Marie Hallbert på hemsidan 
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=511 
*Lagt ut bilder från FOP mothers retreat/besök på FOP labbet i NJ/Philadelphia USA 2009 där Marie medverkade. http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=515 

Augusti.
*Lägger ut nya Hugo FOP bilder på hemsidan
http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=518 
*Lägger ut länk till IFOPAs/Dr Kaplans/Dr Shores informationsfilm om FOP 
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=517 

September.

*Lägger upp en ny sida ”Hugo och skolan” så man kan läsa om lite problem som kan uppstå i skolan  http://www.fopsverige.se/default.asp?page=521 

*Travelling Newspaper stop 13 &14
http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=472 

*Lägger upp en länk till personlig info om FOP ambassadörer i världen för att man skall se att det finns ett samarbete over hela världen och att man lätt skall kunna hitta vem man kan kontakta I respektive land
 http://www.fopsverige.se/default.asp?page=522 

*Ordförande håller en föreläsning om FOP på en förskola i Johanneshov för föräldrar och förskolepersonal och habiliteringspersonal så dom lättare skall förstå vad FOP är och vad som är viktigt att tänka på när man har ett barn med FOP på sin förskola och pratade även med alla barn på förskolan och berättade enkelt om FOP
http://www.fopsverige.se/guestbook.asp?page=519 
Oktober
*Nu finns även IFOPAs infoblad FOP-Fakta I Korthet på Svenska och på Engelska att ladda ner från hemsidan
http://www.fopsverige.se/filearchive.asp?page=509 

*Ny finns även snabb kort viktig info om Influensa vaccinering vid FOP på hemsidan
http://www.fopsverige.se/default.asp?page=444 

*Orförande närvarar på Sällsynta diagnosers Ordförande möte

November
*The Travelling Newspaper finns 2 nya stop 15 & 16
http://www.fopsverige.se/gallery.asp?page=472 
*Hjälper två av de yngsta FOP familjerna att komma igång att söka LASS

December

Ordförande har hjälpt Dr Eric Ronge med en artikel om FOP till Läkartidningen och för första gången någonsin står det nu om FOP i läkartidningen
http://www.lakartidningen.se/engine.php?sectionId=0&articleId=15628 
Styrelsen har telefonmöte i November 
Föreningen har årsmöte och FOP-träff i November


Marie Hallbert Ordförande

Anette Hallbert Styrelseledamot

Per Fahlberg Suppleant 

