Verksamhetsberattelse for ar 2009.

Féreningen har haft 7 styrelseméten och ett &rsméte under ar 2009,
alla protokollférda.

Vart arsmoéte hade vi den 28 mars, 24 personer deltog.

Sélveig Oskarsdottir dverlakare pad Drottning Silvias Barn & ungdomssjukhus
och Ulrika Hallberg som arbetar pa Nordiska Hogskolan fér Folkhalsovetenskap
forelaste for oss.

Under ar 2009 har féreningen gett ut 2 medlemstidningar.

En pa varen och en pa hésten.

Tidningarna skickas ut till alla betalande medlemmar.

Organisationer och institutioner kan ocksd prenumerera pa medlemstidningen
utan att var fullvardiga medlemmar.

Féreningens hemsida www.22qg11.se uppdateras regelbundet med olika
aktiviteter som hander runt om i landet.
Hemsidan har ocksa en egen géstbok.

En speciell “fondgrupp” bestaende av 3 styrelsemedlemmar har

under aret aktivt arbetat med att séka ekonomiskt bidrag ur olika
fonder.

Fondgruppen har haft nagra egna méten under aret.

Tackbrev och diplom skickas ut till alla fonder eller andra verksamheter
som ger bidrag till féreningen

I mars 2009 anordnade féreningen (Vastra Regionen) en
Informationskvall for skolpersonal och annan kringpersonal som arbetar
med barn/ungdomar eller vuxna med diagnosen 22ql1-deletionssyndrom.
Sélveig Oskarsdéttir, Christina Persson och RoseMarie Larsson forelédste
och ca 60 personer deltog.

Mellan den 15 - 17 maj genomférdes féreningens “familjehelg” pa Groto.
Intresset var som vanligt stort och hela 23 familjer fran olika platser i
Sverige deltog. Tillsammans med foreldsare och barnledare var vi nastan
90 personer.

Féreldsarna var det har aret Britt-Marie Anderlid, Anette Holm och

Liisi Raud Westberg fran teamet i Stockholm och Ulrika Brodd.

RoseMarie Larsson representerade och presenterade féreningen
I den internationella konferensen som anordnades utav VCFS i
Rom mellan 3-5 juli 2009.



Anneli Grane och Sylvia Kalju deltog pa Riksférbundet Sallsynta
Diagnosers Ordférandemote den 13 - 15 november i Stockholm.

I bérjan pa december var féreningen inbjuden av Regeringskansliet till ett
mote infor den nya Tandvardsreformen.
Marie-Louise Norqvist akte ner till Malmé och representerade féreningen.

Vastra Regionen anordnade tvd Mammakvéllar under ar 2009.

Féreningen 22q11 samarbetar med Agrenska som under &r 2009
anordnade en Familjevecka och en Vuxenvistelse. Féreningen hjalpte till
med foéreldsare och med utskick till vara medlemmar.

Att sprida information om diagnosen och stédja vara medlemmar &r en stor
uppgift for féreningen. Vi har malmedvetet spridit information om diagnosen i
sig och om féreningens existens.

Bl.a. har RoseMarie varit pa en logopedutbildning pa Géteborgs universitet och
forelast.

Ett annat s&tt att sprida information om var férening och diagnosen
22q11-deletionssyndrom, &r férsaljningen av var uppskattade féreningsnal,
ett pusselbarn i farg.

Vara kontaktfamiljer/personer har fortsatt med sitt arbete att stédja vara
medlemmar, bl.a. sa ringer vi upp alla nya medlemmar.

Vid arets slut hade féreningen ca 125 betalande medlemmar.(familjer)

De flesta ar familjer som har en eller fler familjemedlemmar med diagnosen
22q11- deletionssyndrom. Ca 25 st. av vara medlemmar &r stédjande
medlemmar. De flesta stéddjande medlemmar &r anhériga till nagon med
diagnosen men vi har ocksa ndgra medlemmar som arbetar inom sjukvarden
eller inom skola/férskola.



