ARSMOTET I FALKENBERG

Holls 1 Juli 2006 pa RBU-torpet utanfor Falkenberg
RBU torpet; En anldggning som édgs av Riksforbundet for utvecklingsstorda barn, var en mycket bra
anldggning for oss att vara pd. Detta hade arrangerats av Hasse och Lotta. Vi var 11 vuxna och 10
barn. Det var bra lek-mdjligheter for barnen, och alla familjerna fick plats
att sova pa torpet. Lotta hade dven ordnat sa det blev ponnyridning for
barnen. Férutom att vi badade och hade musik-tévling s hade vi moéte 1
manga timmar, och gick forutom dagordningen igenom
verksamhetsberittelser och verksamhetsplaner, som Anna hade forarbetat
sa fantastiskt bra, och forvaltningsberittelse som Ylva hade gjort.

Nedan f6ljer &mnen som diskuterades

e Virt medlemsregister dr ej komplett, pd manga saknas namn pé alla i
familjen, om de betalat in for flera, och personnummer, samt ex e-post
adresser. Det dr bra om medlemsregistret ar tillgéngligt for hela
styrelsen och sa kan vi alla hjélpas at att komplettera.

e Vibeslot att vi ska skicka ut ett tackbrev till alla vara stodmedlemmar
forsta veckan 1 december ménad med en forfrdgan om de vill fortsétta
stodja oss nésta ar.

e Vi skall titta pa alternativa motesformer, ex telefon eller Internet mote
eftersom det &r svart att kunna traffas ofta pga avstand.

e Broshyrerna om sjukdomarna och foreningen fortsétter vi jobba med,
avstannade av olika anledningar under sommaren men dr nu pa gang
igen.

e Vi gick igenom alla turerna kring hur vi forsokt fa enzym behandling
tillgdnglig for vara MPS II barn under sommaren. Viktigt att fortsitta
jobba for att det inte skall bli problem med finansieringen av
behandlingarna i framtiden och vi kommer samarbeta internationellt med
denna fragan

e Viborjade diskutera hur vi kan borja jobba for att MPS barnen skall
diagnostiseras tidigare 1 Sverige, eftersom det ar viktigt att
behandlingarna kommer igang sé tidigt som mojligt.

e Vi diskuterade hur vi skall planera for nista sommarkonferens. Det ar
viktigt att snabbt komma igang med soka pengar frén fonder stipendier
och ldakemedelsbolag mm och anlita foreldsare.

e Ny hemsida pa gang Caroline och Kalle jobbar med detta.

Vi beslot att ge reseerséttning till dem som deltagit i arsmotet

e Ordférande kan eventuellt f& ekonomiskt bidrag vid internationella

mdten som gynnar foreningen.
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