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Familjetriff nr 5:

ED- Traff 1 Bredsand 2006

av Therese Nilsson, Landskrona

Denna gang var det Hans Haegermark med familj samt
Pelle och Susanne Hoglund som héll i traffen. Vi bodde
pa ett vandrarhem i Bredsand nira Malaren och skogen.

Hittills har det vid varje traff tillkommit en eller flera
nya familjer som vill vara med i féreningen. Vi borjade
dérfor fredagseftermiddagen borjade med lite
information om vad ED &r och presentation av oss
familjer som var dar.

Maritta Pigg, genetiker fran Akademiska sjukhuset i
Uppsala, beréttade sedan om nya ron inom genetiken.
Manga fragor kring ED och genetik diskuterades och
sdkert kommer d@mnet igen vid ndgon traff.

Darefter berdttade Birgitta Bergendahl och Johanna
Norderyd fran KompetensCenter i Jonkdping om
tandproteser och om hur manga som det hade fungerat
pa och dven hur minga som hade tappat sina skruvar
och fatt gjort ny operation genom tiderna.

I anslutning till foreldsningen genomfoérde logoped
Anita McAllister och Birgitta Bergendahl ett test pa
alla barn och vuxna med ED om hur de biter, tuggar,
sviéljer, blaser m.m. Testet tog ungefér tio minuter och
var helt frivilligt.

Sedan sag vi pa en film som Anton och hans familj
hade gjort tillsammans med Birgitta och Johanna.

P& kvillen efter den gemensamma middagen tog vi
vuxna det lugnt och pratade medan barnen tittade pa
film och lekte.

Pé lordagen, efter frukost, korde vi till en lokal inne i
Enkoping, dér vi fick prova pa klattring. Alternativ
aktivitet var den utstdllning om olika blomster-
arrangemang som fanns runt om i staden. Man kunde
dven kopa honung, skott fran olika blommor,
gronsaker, frukt och prydnadssaker till tradgarden.

Efter lunch, som vi &t pa vandrarhemmet, akte vi till
Visteras for att kora Go-kart. Vadret kunde ha varit
battre. Ndgra av barnen hann kora négra varv innan

det borjade regna — ordentligt — och vi fick strunta i

aktiviteten och kora tillbaka till vandrarhemmet.

Pé sondagen hade vi arsmdte pa formiddagen. Efter
lunch packade vi, stidade och begav oss hemat.

Det var roligt och triffa alla igen, bade vuxna och
barn. Vidret kunde ha varit béttre, men vi hittade pa
olika aktiviteter &nda. Kul ocksé att nya familjer dyker
upp varje ar. Vi ses snart igen!



Vilkommen till
familjetraff 2007!

31 augusti - 2 september i
Bro (Stockholm)

Vilkommen till arets familjetraff!

Platsen ar Bjorknés Stugby i Bro. Se separat inbjudan.
Anmdlan senast sista juni!

Som vanligt forsdker vi hélla kostnaderna pa samma
laga niva som tidigare, dvs 250-300 kr per vuxen och
da inkluderas kost, logi och aktiviteter.

Hej! Jag heter Pelle...

Jag heter Pelle och ir er ordférande sedan snart ett &r
tillbaka, jag tinker hér lite kort berdtta om mig sjélv.

Jag ér f6dd 1958 och bor i Enhdrna med min fru
Susanne lite hons o katter. Har tva ut flugna soner
sedan tidigare forhéllande pa 20 och 22 &r, ingen av
dem har ED. Enhdrna, som ligger utanfor Sodertélje ar
fortfarande en ritt si bevarad landsbygd. Aven om
mindre villa omrédden byggs upp sa finns dnnu inga
hyreshus.

Jag har en yngre bror och syster som inte har ED och
mig veterligen sa finns ingen mer i sldkten med ED.

Som barn var jag mycket aktiv och livlig och hade
véldiga svérigheter att sitta still. Detta skapade
naturligtvis hel del konflikter i skolan, som trots allt
var ganska bra sa lidnge jag gick i 14g o mellanstadiet i
lilla Enhorna dér alla kénde alla. Hogstadiet fick vi ga
i Sodertélje och dar fick man utsté en hel del
trakigheter.

Jag har alltid varit véldigt glad och positiv och hade en
Mamma som tyckte att jag inte skulle sdrbehandlas pa
nagot vis utan skulle prova pa det mesta. Jag gick pa
danskurser, provade olika sporter, blev ivédg skickad
pa sprékresor, vilket gjorde mig stark och gav mig
sjdlvfortroende. Att fa testa olika saker och sjélv ta
ansvar har ocksa gjort att jag relativt snabbt ldrde mig
vad jag klarar av och var mina begrinsningar lag.

Yrkesvalet var inte 14tt, men med ett starkt motor och
maskinintresse borjade jag kora lastbil och ldrde mej
kora gravmaskin. Idag har jag egen gravmaskin vilket
fungerar utméarkt med luftkonditionering.

Fritiden (den lilla som blir) d4gnar jag helst i garaget
eller ute pé vdgen i nagon rolig bil eller kanske pa
ndgon gammal moped. Tack och lov har jag bade en
fru och ménga goda vanner som delar dessa intressen.

Om du har ndgra fragor, stora som sma sa ring mej
girna !

Hiilsningar Pelle Hoglund 0706 — 98 31 77

Medlemsavgift

Medlemsavgitften r dven for 2007 endast 200,- och
for stddmedlemmar 100,- per ar.

Vart pg ar: 429 85 90-3 och vi ar givetvis tacksamma
om ni betalar in arets medlemsavgift, snarast.

Glom inte ange Namn, Adress, Telefonnummer och
e-postadress. Detta géller savél betalningar med
inbetalningskort som Internetbetalning.

Sillsynta Diagnoser

Du glommer vil inte att du hittar information om var
’paraplyorganisation’ Sillsynta Diagnoser pa
www.sallsyntadiagnoser.nu , déar hittar du bl a
arsmotesprotokoll och nyhetsbrev for Séllsynta
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Vuxenvistelse pa
Agrenska 25-26 februari

Pelle Hoglund

Vi var 8 stycken deltagare varav nagra med ED, EB och

Dariers sjukdom. Dagarna var fyllda av intressant
information, diskussion kunskapsutbyte och
foreldsningar.

Om hudsjukdomar foreldste Professor Anders
Vahlqist, Hudkliniken, Akademiska sjukhuset,Uppsala.

Om genetisk vigledning Klinikchef Maritta Hellstrom
Pigg, avdelningen for klinisk genetik,
Rudbecklabratoriet,Akademiska sjukhuset Uppsala.

Om torra dgon Overlikare Gabor Koranyi,
ogonkliniken. Central lassarettet, vax;jo.

Omviardnaden vid ED, EB, Dariers sjukdom
Med.Dr.sjukskoterska Agneta Ganemo, hudkliniken,
Akademiska sjukhuset Uppsala.

Om Tand- och munhiilsa Overtandlikare Birgitta
Bergendal Odontologiska Institutionen jonkoping.
Tandhygienist Mia Zellmer Mun-H-Center, Agrenska.

Ovriga medverkande vid erfarenhetsutbyte och
diskussion var psykolog Gunilla Jaeger och
Specialpedagog AnnCatrin Réjvik fran Agrenska.

Jag kan verkligen rekommendera denna vuxenvistelse
som har varit vildigt givande for mej. Det har ocksé
varit mycket trevligt att f se Agrenska och dess vackra
omgivning.

Kallelse till Arsméte

Detta nyhetsbrev dr samtidigt kallelse till foreningens
drsmote. Arsmétet genomfors som vanligt i anslutning
till familjetréffen, for att s manga som mojligt skall
kunna delta. Sjélvklart kan man delta enbart vid
arsmotet.

Intresserad av
styrelsearbete?

Var ambition inom styrelsen &r att forsoka fornya den
kontinuerligt. Det tror vi &r bra for savil medlemmar
som styrelsen.

Kénner du att du har mgjlighet och lust att bidra till
foreningens utveckling, s& kontakta valberedningen;
Helén Kenzler pa 031-795 00 33 eller Anna Wilner pa
0703-56 29 57.



Dagordning f6r arsmote
2007-09-02, k1 10.00

(denna spalt &r utdrag ur foreningens stadgar)

Arsmétet skall pa sin dagordning behandla

Fragor om kallelsen skett i behorig ordning

Faststéllande av rostlangd

Val av drsmétets funktionérer

Faststéllande av dag- och arbetsordning

Behandling av bokslut samt styrelsens

verksambhetsberittelse for foregaende kalenderar

Behandling av revisorernas berittelse for

verksamhetsaret

7. Beslut om ansvarsfrihet for styrelsen.

Val av ordforande pé 2 ar

9. Val av ovrig styrelse pa tva &r — fyra ordinarie
ledamoter och tva suppleanter

10. Val av tva revisorer med en suppleant pa 1 ar

11. Val av valberedning

12. Behandling av styrelsens forslag

13. Behandling av motioner frdén medlemmarna

14. Beslut om medlemsavgifter for ndstkommande
kalenderar

15. Beslut om verksambhetens inriktning for kommande
ar

16. Beslut om rambudget for ndstkommande
kalenderér

17. Beslut om tid for nésta arsmote
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Styrelsen bestar av fem (5) ordinarie ledamoter,
inklusive ordférande. For dessa skall finnas minst tvd
(2) suppleanter. Ordforanden véljs av drsmotet for en
tid pé 2 ar. Forordnande for ordférande och kassor
overlappande. I 6vrigt konstituerar styrelsen sig sjalv
och &r forbundets verkstéllande organ samt beredande
organ till &rsmotet. Styrelsen ansvarar infor arsmotet for
foreningens forvaltning och ekonomi. Styrelsen leder
den 16pande verksamheten och far inom de ramar som
arsmotet beslutat foretrdda foreningen och fatta beslut.
Styrelsen ar beslutsmissig nir minst fyra av
ledamoéterna/supp-leanterna inkl ordf/vice ordf ar
nérvarande.
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