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 Verksamhetsberättelse 2011
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.
Styrelsen
Föreningens styrelse består sedan ordinarie föreningsstämma 9/7-2011 av:
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Föreningens styrelses möten under året.
Styrelsen har haft 2st protokollförda möten under året.
Föreningens verksamhet under året;

Spridning av information om FOP under 2011.

Föreningens ordförande har under året haft föreläsningar om FOP runt om i landet för familjer förskolor/skolor/läkare/habiliteringsteam och har även närvarat som stöd och informationskälla vid hembesök från kommun/f-kassan vid ansökan om assistans. 
Ordförande har byggt en ny fopsverige.se hemsida som får nyttjas av föreningen utan kostnad där information om FOP och akutinformation med kontakt- information till specialister är samlad tillsammans med filmer som bättre förklarar FOP. Hemsidan innehåller även en blogg om livet med FOP som mamma och FOP- Ambassadör där man även kan läsa om nyheter inom forskningen och om insamlingsprojektet till FOP forskningen. Mycket av informationen kan nu enkelt även delas på både facebook och twitter och på twitter används oftast #FOPdiagnos för att samla information om FOP. (fopsverige.se på FB 2012)
Tidningsartiklar om FOP under året finns att läsa i Eskilstuna Kuriren, Folket, Västerbotten kuriren, Vi föräldrar, DN, Tidningen Land.
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Verkat för resurser till FOP forskningen 2011.

I mars 2011 startade föreningen sitt första Skandinaviska Insamlingsprojekt till FOP forskningen. Medlemmar bad om stöd från vänner och bekanta via FB och mail för att kunna införskaffa 100st insamlingsbössor, en dryg månad senare stod bössorna klara. 
~ 2011 års Insamlingsresultat blev 207 869:-

~ Kostnad för bössorna blev 11 924:-

~ 2011 års intäkter som kom från utplacerade insamlingsbössor var 20 794:-
En annonssida till förmån för FOP-forskningen skapades på forsverige.se för att ge företagare möjlighet att göra ett avdragsgillt bidrag till forskningen. Även en tacklista på hemsidan skapades med tanke på att undvika onödiga kostnader för tackkort/porto. 

Under året pratades mycket om ett 90- konto men vid årsmötet 2011 beslutades att det skulle ligga vilande på framtiden då ett 90- konto är kostsamt och kräver mycket administration som vår lilla förening under 2011 inte haft möjlighet att administrera.
Föreningens stöd till FOP- familjer och anhöriga.
Föreningen har vuxit under 2011 och består av 26 familjer och 16 stödmedlemmar fördelat på;
~Sverige 15 familjer 
~Norge 3 familjer
~Danmark 4 familjer

~Finland 4 familjer


Under de sista två åren har vi fått 4 nya FOP- barn födda 2008 och 2006 i Sverige men dessvärre förlorade vi under 2011 en av våra medlemmar som gick bort i lunginflammation i alldeles för ung ålder endast 21år (en orsak som inte är helt ovanlig när man har FOP). Att stötta varandra i föreningen och ta hand om nya familjer i Skandinavien genom att finnas som stöd via mail eller telefon och skapa ett tryggt och kunnigt nätverk med läkare/specialister/vårdpersonal/förskolor/skolor och även ge familjerna en möjlighet till delaktighet och gemenskap med andra FOP-familjer runt om i världen är en av de största bitarna som föreningen har arbetat med under året.
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