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Vilkommen till
Familjetraff nr 7

29-31 augusti 2008!
Lysingsbadet Vistervik

Ringwor Karlsson, Jonkoping

Arbetsgruppen som bestar av Katharina Nylander, Britt
Bejmar, Ann-Mari Olofsson och Ringwor Carlsson
planerar nu for fullt.

I oktober gjorde arbetsgruppen ett besok pa
anldggningen i Vistervik.

Lysingsbadet &r en av Sveriges stérre campingplatser
med mycket stora ytor och omgivningar. Nér vi dr dar
i slutet pa augusti, ar det lagsédsong och vildigt fa
campare. Sa vi kommer att ha gott om plats for vara
aktiviteter. P4 campingplatsen finns havsbad och stor
pool med vattenrutschbana samt en dventyrsbana.

Vi planerar ocksa ett besok pa Astrid Lindgrens vérld

Vartannat ar har vi ocksa plats for forelédsningar och
fokus for &ret blir torr hud och torra 6gon.

Fredag eftermiddag med prel start kl 13, far vi
mojlighet att lyssna pé hudldkare och 6gonlédkare som
beridttar om behandling och symtom vid ED.

Som alltid finns gott om tid avsatt for gemenskap och
erfarenhetsutbyte under vara triffar. Detta och mer far
vi uppleva. Planera redan nu in i din almanacka.
Familjerum och stugor ar bokade.

Mer kan man se pd www.lysingsbadet.se.

Mer info och anméilan kommer i var!

Som vanligt forsoker foreningen hélla kostnaderna
nere for véra traffar. Styrelsen har sokt fondpengar
aven for arets familjetraff, och vi har redan fatt
positivt besked!



ED- Traffen i Bro 2007

av Therese Nilsson, Landskrona

D4 har vi haft 4nnu en familjetraft!

Denna gang var det Goran och Jenny Hoffsten som
hade arrangerat. Vi bodde p& Bjorknés stugby i Bro
utanfor Stockholm och alla familjer hade var sin stuga
som de bodde i. Vi hade ocks4 tillgang till ett stort hus
gemensamt, dér vi at frukost, middag och satt och
pratade i.

P& fredagen sa droppade man in p lite olika tider, men
alla var samlade nér det var dags for middag. Dérefter
var det var det filmvisning for barnen och vi vuxna satt
och pratade om allt mellan himmel och jord.

P& l6rdagen var det frukost tidigt for avfard mot
Stockholm for att kora gokart eller gé pa
Naturhistoriska museet. Vi at lunch med respektive
grupp och dtersamlades efter hemfard i det
gemensamma huset.

Vid fyratiden var det dags att &ka ivég till nésta grej.
Hinderbana!!

Damen som héll i det (kommer tyviérr inte ihag namnet
pa henne) delade in oss i tvd grupper. Och vi ordnade
till det sé att barnen tédvlade mot de vuxna.

Hinderbanan var 6ver vatten sd det krévdes lite
tankande, viss styrka och mod for att ta sig igenom de
olika stationerna. Det var manga som blev mer eller
mindre bldta och leriga!

Négra erbjod sig alldeles frivilligt att vara dskadare
eller hejaklack. Sjélv var jag frivillig barnvakt/fotograf
under denna aktivitet.

Att barnen vann 6ver fordldrarna var ju inte precis
nagon dverraskning! Och for detta fick de dela pa en
stor pase med kexchoklad.

Ater tillbaka till stugorna och ombyte for gemensam
matlagning och grillning. Jenny holl i menyn och det
var fantastiskt gott! Efter middagen var det filmvisning
for barnen igen och vi vuxna satt och pratade.

Sondagen inleddes med frukost och efter det borjade vi
packa ihop vara saker igen.

Vi hann dven med ett arsmote dér vi bl a avtackade
Katharina som sekreterare och dven tackade Goran
och Jenny for en trevlig traff.

Som slutkldm den arliga fotograferingen, dir barnen
numera sitter sndllt pa trappan och véntar tills alla har
fotat fardigt. De borjar bli vana vid detta nu.

Kramar och pa aterseende och sedan ékte alla hem till
sitt igen.

Vi ses till ndsta ar igen och forhoppningsvis kommer
dé, som alla andra ar, ytterligare en ny familj med i
gemenskapen. I ar var det Jan Carlsson med familj,
fran Stockholm, som var med for forsta gangen.

Ha det bra allihop och vi ses nésta ar.
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Sillsynta diagnoser

Du hittar information om vér "paraplyorganisation”
Séllsynta Diagnoser pa www.sallsyntadiagnoser.nu
Arsmétet for 2008 for Sillsynta diagnoser dger rum
sondagen 1 mars, i anslutning till Séllsynta dagen.

Sillsynta dagen 29 februari!

Riksforbundet Séllsynta diagnoser anordnar den forsta
Séllsynta dagen fredagen den 29 februari. Det 4r pa
skottdagen — en i sig séllsynt dag!

Syftet med dagen &r att uppmérksamma méanniskor som
har en séllsynt diagnos och att séllsyntheten i sig ger
sdrskilda forutsdttningar. Dagen kommer att
uppmirksammas i flera lander under namnet " The
European Rare Disease Day”.

Under dagen genomfors ett seminarium som fokuserar

pa hur varden bor organiseras kring sillsynta diagnoser.
Inbjudna till dagen ér politiker, andra beslutsfattare och
véardgivare pa nationell nivd samt fem medlemmar fran
varje forening inom Séllsynta.

Léas mer om denna dag, den forsta i sitt slag pa
http://www.sallsyntadiagnoser.nu

Séllsynta dagen firas dven i flera andra europeiska
lander, se Eurordis hemsida,
http://www.eurordis.org/article.php3?id article=1593

Forildrakraft och Unique
Generation

Sallsynta diagnoser tipsar om flera intressanta
tidskrifter:

Foréldrakraft &r en tidning till f6r barn och ungdomar i
behov av sérskilt stod.

Unique Generation dr ett inspirationsmagasin for alla
unika ménniskor.

Det finns mojlighet att ta del av formanliga
prenumerationer pa dessa tidskrifter. Ga in pa
Sallsynta’s hemsida eller kontakta Géran Hoffsten i
ED-foreningens styrelse (se sista sidan i detta
Nyhetsbrev).

Lis mer om tidskrifterna pa

http://www.foraldrakraft.se
http://www.uniquegeneration.com

Internationell ED-
konferens 10-12 mars 2008

“International Conference on Ectodermal Dysplasias
Classification, Charleston, South Carolina”

Syftet med konferensen &r att komma fram till en
enhetlig definition av ectodermal dysplasi och
utveckla ett klassificeringssystem for att ge bittre
diagnoser och behandling.

I konferensen deltar medicinsk expertis inom omradet
samt representanter frn flera ED-foreningar i vérlden.
Den amerikanska foreningen NFED star for stora
delar av arrangemanget.

Styrelsen har beslutat att finansiera en deltagare till
konferensen. Helén Kenzler &ker, tillsammans med
Birgitta Bergendal och Johanna Norderyd fran
Kompetenscenter i Jonkoping, till konferensen i
Charleston.

Information och resultat fran konferensen kommer att
redovisas vid ED-tréffen i augusti samt i nésta

MEDLEMSBLADET.

Lis vad som hiinder dag for dag pa Helén’s blogg:
Lénk fran hemsidan — www.svenskaed.se

Medlemsavgift

Nu dr det hog tid att betala in medlemsavgiften. Den
ar dven for 2008 endast 200,- och for stddmedlemmar
minimum 100,- per ar. (se &rsmotesprotokoll pkt 13).

Vart pg ar: 429 85 90-3 och glom inte ange Namn,
Adress, Telefonnummer och e-postadress. Detta
giller sdvil betalningar med inbetalningskort som
Internetbetalning.

Intresserad av
styrelsearbete?

Arsmétet dger (som vanligt) rum i anslutning till var
familjetraff (se ovan).

Vér ambition inom styrelsen dr att forsoka fornya den
kontinuerligt. Det tror vi dr bra for sévéil medlemmar
som styrelsen.

Har du méjlighet och lust att bidra till foreningens
utveckling, s& kontakta valberedningen;

Anna Wilner pa 0703-56 29 57 eller

Helén Kenzler pa 031-795 00 33.



Arsmétesprotokoll
Protokoll f6r vid drsméte 2007-09-02, k1 10.00 i Bro

1.  Fragor om Kkallelsen skett i behorig ordning

Kallelse har skett enligt stadgar. Dagordning har dessutom
skickats ut i Nyhetsbrev i juni 2007, dér det poédngteras att
arsmote sker i anslutning till arlig ED-traff i september. Motet
finner att kallelsen skett i behdrig ordning.

2. Faststillande av rostlingd
Rostléngd upprittas vid behov.

3. Val av arsmétets funktionirer

Till ordférande for motet utsags Pelle Hoglund och till
sekreterare utsags Katharina Nylander. Till justeringsméan
utsdgs Ia Nielsen och Therese Nilsson

4. Faststillande av dag- och arbetsordning
Punkt 12 flyttas pa detta mdte fram till efter punkt 7, ny punkt
ar 18, vilket dr avslutande av motet.

5.  Behandling av bokslut samt styrelsens
verksamhetsberittelse for foregiaende kalenderar

Bokslut och verksamhetsberittelse for det sjunde

verksamhetséret behandlades och verkstélldes.

6. Behandling av revisorernas berittelse for verksamhetsaret
Revisorernas berittelse lastes upp.

7. Beslut om ansvarsfrihet for styrelsen.
Arsmétet beviljades styrelsen ansvarsfrihet for
verksamhetséret 2006-2007.

8.  Behandling av styrelsens forslag

Forslag pa arsmotet 2006 angéende forslaget att dndra i
stadgarna § 5 styrelsen och dérefter kunna minska antalet
medlemmar i styrelsen, for att kunna fa en adekvat rotation
togs enligt ordning fragan upp igen. Beslut togs att vid behov
minska antalet ordinarie i styrelsen till 4 inklusive ordférande
fran idag 5 inklusive ordférande men behalla antalet
suppleanter, dvs. 2. Det beslutades dven att antalet revisorer
skulle minskas till 1 revisor och 1 suppleant i stéllet for
ordinarie. Forslagen kommer nu att verkstéllas och stadgarna
andras.

9.  Val av dvrig styrelse pa tva ar — fyra ordinarie ledaméoter
och tva suppleanter

Val av tvéd ledamoter:

2 ordinarie ledaméter avgar: Katharina Nylander (avbgjt

omval) och Hans Hiagermarck. Valberedningen bestdende av

Helen Kenzler och Anna Wilner foreslar omval av Hans

Héagermarck tom 2009 samt ett fyllnadsval av Britt Bejmar

dvs. att hon blir ordinarie ledamot i 2 ar till 2009.

Arsmétet beslutar att vilja ovanstiende forslag.

Val av 1 suppleant,

Britt Bejmar gick via fyllnadsval att vara suppleant till

ordinarie ledamot. For att fylla hennes plats hade

valberedningen forslag att Ann-Marie Olofsson tog denna

platsi?2 arto m 2008.

Arsmétet beslutade att vilja ovanstiende forslag.

10. Val av 1 revisor och 1 revisorsuppleant pa 1 ar
Valberedningen foreslar omval pd Magnus Nylander som
ordinarie revisor och Mikael Olofsson som suppleant.
Arsmétet beslutade att vilja ovanstiende forslag.

11. Val av valberedning

Forslag pa arsmotet att Helen Kenzler och Anna Wilner
sitter kvar ytterligare ett ar i valberedningen.

Arsmétet beslutade att vilja ovanstiende forslag.

12. Behandling av motioner frin medlemmarna
Inga motioner ldmnade.

13. Beslut om medlemsavgifter for nistkommande kalenderar
Forslag att hoja medlemsavgiften.

Beslut att styrelsen gar igenom medlemsregistret samt att de
utarbetar ett forslag pa medlemsavgifter och
konstellationerna vad det géller medlemskapet till nésta
arsmote 2008. Beslut att redan i ar &ndra stddmedlemmars
avgift fran 100 kronor till minimum 100 kronor,
familjemedlemskapet 4r of6randrat till nytt forslag beslutats
genomforas.

14. Beslut om verksamhetens inriktning for kommande ar

Styrelsens forslag ar att inriktningen for verksamhetséret

2007 -2008 skall vara:

e  Fortsatt arbete med utgangspunkt fran att-satserna i

foreningens stadgar

Planering av familjetraft for genomforande 2008

Arbeta for en ny triff pa Agrenska

Behova synas mera — information — ny broschyr

Att styrelsens arbete genomfors med hjélp av

arbetsgrupper dér dven icke styrelsemedlemmar ingér

e Internationellt samarbete — att foreningen skickar 1-2
personer till USA i mars 2008 pa internationell
kongress

e  Fortsatt samarbete med den europeiska foreningen

e Att styrelsemdte genomfors ca varannan manad

Styrelsens forslag for verksamhetens inriktning godkéindes.

15. Beslut om rambudget for nistkommande kalenderar
Intékter till foreningen finns idag i form av medlemsavgifter
samt medel frén olika fonder. Fondmedel dr normalt
oronmérkta for medlemsaktiviteter. Dessa medel utgor
verksamhetens rambudget. Arsmétet godkiinde
rambudgeten.

16. Beslut om tid for nista Arsmote

Beslut fattas att ndsta arsmote genomfors 29-31 augusti
2008 i samband med arlig traff. Dag och tid meddelas
senare. Kallelse till nista arsmote anses darmed gjord, i
enlighet med foreningens stadgar.

Bro 2007-09-02

Protokoll med sekreterares och justeringsmdns
underskrifter samt revisionsberdittelser finns pd
hemsidan www.svenskaed.se
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