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Landsforeningen for
Artrogryposis Multiplex
Congenita (AMC) ble
stiftet hgsten 1987 og er
tilknyttet Norges
Handikapforbund.

Det er ca. 100 medlemmer
i foreningen, hvor ca
halvparten har diagnosen.

Nordisk samarbeid
1 1999 ble det etablert et
samarbeid mellom de
nordiske AMC-
foreningene. Hvert ar
avholdes det felles
nordiske styremgter. Malet
er bl.a. & fa til felles
nordiske tiltak.

Likemannsarbeid
Et av foreningens viktigste
mal, er & bidra til &
skape kontakt mellom
AMCere og deres familier.
Likemannskontaktene er
personer som enten har
AMC eller er foreldre til
barn med AMC.
Annethvert ar avholdes det
henholdsvis nasjonal og
nordisk likemanssamling.

Informasjon
Foreningen arbeider ogsé
med & bidra til gkt
kunnskap om diagnosen.
Foreningen deltar bl.a. i
utviklingen av prosjekter
relatert til AMC, og det
samarbeides med TRS om
a spre informasjon til ulike
deler av hjelpeapparatet
landet over.

Kontakt
Landsforeningen for AMC
Postboks 9217 Grgnland
0134 OSLO
Telefon: 24 10 24 00
Fax: 24 10 24 99
E-post:
post@amc-info.com
Kontaktperson:

Stig Morten Sandvik
Mobil: 481 78 873 E-post:
leder@amc-info.com

I julebulletinesw kawv du lese onu
Lederens hjorne

Landsmote v NHF 5.-7. juli:09

e Delegater frav AMC: Iril Hemumingbye og
Lena Karlserv

o Arne Lein gjerwalgt som forbundsleder

o Seire og utfordringer

o Arbeidsdebatt og organisasjonsdebatt

Novdisk AMC -saumling 6.-9. august 09

Aktuelle saker

o Fylkesmawnner slakter vedtok om redusert
tilbud til spesiclundervisning v Stjgrdal

o Tarmhelsetjenester

o Boligstyite

o Identifisering av medisin

Med rullestol pa ferietur!
o Erforinger fra Kol og Dublinv

Likemannssamling 2010
- Destinasjor Tromsgr

tr det noe duw savner v bulletinen? Eller how dw
noe pa hjertet? Kanskje duw haw erforinger, som
dw gjerne vil dele med andre? Husk at nettopp
DU ke veere enw nspirasjovukilde for andre
medlemumer!

Lav 05 lage env god og inmholdsrik AMCbulletinv
saumeny )

Postadresse til bulletiner

amc-bulletinen@amc-info.com

Hilsen fra Lenav
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Hvow skjer fremover?

For kontakt med hovedstyret i

Desenmbes Landsforeningen for AMC 09/10:
10. Samawbeidsforum
ved TRS -EDER

| Stig Morten Sandvik (Ser-Trendelag)

, ) ' Ratesvingen 20, 7038 Trondheim
O’ Jul med dirv glede | Mobil: 481 78 873

E-mail:  Stig.Morten.Sandvik@uloba.no

Jonuwowr
NESTLEDER
29.-31. Styrempte AMC Nina Risgy (Akershus)
3 Martin Linges vei 14, 2010 Strgmmen
Februor TIf/mob: 63 84 24 04/920 92 612
E-mail:  risoys@online.no
Nr. 12010 awv
AMC-bulletinen (ASSERER
; Iril Hemmingbye (Akershus)
sendes ut . Kvevli, 1825 Blaker
Mobil: 977 92 253
Juni E-mail: irilhe@online.no
Nv. 2 2010 awv STYREMEDLEM
AMC -bulletinery ' Lena Mari Karlsen (Sgr-Trgndelag)
sendes ut F Wl Klostergata 29A — 420, 7030 Trondheim
M Mobil: 90152674
24,27, | E-mail: lenamari_k@hotmail.com
Likemannssaumling & SEKRETAR
Tromse- - Novdens Poris Sylvi Mathisen Bratheim (Telemark)

Nenset Terrasse 36, 3736 Skien
Mobil: 917 19 157

26. Arsmpte AMC
E-mail:  sylvi.bratheim@online.no

2. VARA

Elise Solund Olsen (Oslo)

Olav Troviksv.60 Leil. HO105, 08640slo
Mobil: 992 37 708

3. VARA
Siv Ragnhild Schultz (dstfold)
Dilling, @stfold

v il N -5

! ' o .
o J & Mobil: 996 38 136
L - i !

E-mail: sivragnhild@yahoo.no
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Heisarun!

Nok ew somumer og et Stortingsvalg er lagt
bak oss og awbeidet v Landsforeningen er o
full gang.

og de endeslgse spaltemeterne med
valgstoff i landets nasgjonale og lokale
aviser ble for meg som en tragisk symfoni v
forutsigbavhetens og repetisjonens nav.
De obligatoriske temaene: invwandring og
eldreomsorg ble gjentatt til det kjedsonmumelige. Mev det dukket da opp noew
spernende temaer U skygger av de store. Aktiv dedshjelp ble awv FrP panytt
forspkt tatt opp - utew d fiv dewv storve oppmerksomheten. Kanskje vi skal veere
forngryde med det? Hvem vet - det eneste jeg er sikker piver at dette er et
vawnskelig tema som ikke haw et enten eller svowr, mew fortiener enw redelig og

Ap invwgmite U valgkamper at de hadde veert ew sinke og bremsekloss v arbeidet
med d fib rettighetsfestet ovdningen Brukerstyrt personlig assistanse (BPA), mewv
lover at ew rettighetsfesting skal vere pavplass & 2010.

Joa, ndvhow de panytt fatt folkety ULt - vi fir se omv de er tilliten verdig.

Det er ingen tvil omv at bdde Regjeringern og Landsforeningens styre stow overfor
ew rekke sperwnende oppgover tidew fremover :)

For cavholde en viss fremdrift og moment i awbeidet U styret haw vi valgt d hov
relativt hyppige styremgter niv i dew forrste tidewn. Vi haw valgt v holde de fleste
(2 awv 3 styremgter) pr telefon for d holde kostnadene nede til et minimuun.

Vi har ndv bestemt oss for dvlegge neste dry likemoawnwnssoumling til 24. - 27. junis i
Tromser. Vi U styret ex sikve pov at dette vil bli en fantustisk samling © spberwnende
omgivelser - U Novdens Pawis. Vier selvfrrlgelig i full gang med d soke oy midler
til & dekke storsteparten av de utgiftene som foreningen vil hav i forbindelse
med denne soumlingen. Howr duw noen tipy i forhold til ulike fond, stipender,
legater eller lignende somv vi b sende soknad il - sd send oss gjerne et vink.
Jeg vil ogsdv U denwne forbindelse oppfordre til d bestille flybilletter s tidlig som
mulig. Daver mudighetene stove for v fio billige billetter.

NB! Veer raske med d melde dere pd - jo-flere jo-bedre.

Hdper d kunne treffe dere alle pd likemanwnssamlingew v Tromser U junis 2010.

Det vaw alt for dermne gang. Stig Movtew Skjeerary




LANDSMOTE NHF 5.-7. JUNI

Landsmatet er Norges Handikapforbunds hgyeste myndighet, som samles hvert annet ar for
blant annet a fastsette prinsipprogram og lover og velge styrende organer. Landsmgtet 2009
ble gjennomfert pa Lillestram 5.-7. juni — delegater for AMC-foreningen var kasserer Iril
Hemmingbye og styremedlem Lena Karlsen.

Enstemmig og etterfulgt av solid applaus fra salen, ble Arne Lein formelt valgt som NHFs
forbundsleder de neste fire arene. - Jeg hadde en spennende jobb pa Stortinget, men etter a
ha tenkt meg om innsa jeg at det & vaere forbundsleder for NHF er enda mer spennende, uttalte
Arne Lein etter & ha takket landsmagtet for tilliten.

Arne Lein har fungert /Nyttsentralstyre: \

som NHFs forbundsleder | | andsmetet valgte & statte
etter at Eilin Reinaas | senralstyrets innstilling til nye
trakk seg fra vervet i | gsentralstyremediemmer. Det

september i fjor. P4 det | e sentralstyret bestar n av:
tidspunktet hadde han

vert NHFs nestleder i | porpundsleder: Arne Lein
- merenn tre ar, i tillegg til | Nestleder: Toril Heggen Munk
| at han hadde lang erfaring
som tillitsvalgt og ansatt. Tom Atle Steffensen
. Kirsti Stenersen
Hovedpunktene fra Arne Leins Landsmgtetale: Kristian Erling Hansen

Diskriminerings- og tilgjengelighetsloven har veert en Anne Berit Berge

viktig seier, likestilling og universell utforming er na Trond Nordahl Pedersen
godt innarbeidet som politiske begreper. Henrik Mzland

Samtidig star vi fremdeles overfor store utfordringer Barbro Therese Holmstad
hva angar funksjonshemmedes muligheter for likestilt

samfunnsdeltakelse, som den gkte segregeringen i Varamedlemmene:

skolen og boligsektoren og innstramminger i 1. Torstein Maller
velferdstjenestene. Organisasjonen ma fortsette det 2. Line K. Losnegérd
pavirkningspolitiske arbeidet, men klare seg med 3. Svein Bigrklund

knappere ressurser enn far. K /

Arbeidsdebatt: - Uansett om det er hgy- eller lavkonjunktur er det like vanskelig for
funksjonshemmede & komme inn i arbeidslivet, sa generalsekreteer Lars @degard da han innledet
arbeidsdebatten pa landsmatets annen dag. Landsmatet konkluderte med & kreve mer omfattende tiltak
fra politisk hold og gkt arbeidsgiveransvar.

Organisasjonsdebatten var en av landsmgtets viktigste saker. | sentralstyrets forslag ble det
lagt vekt pa at NHF er én felles organisasjon, gnsket a gi mer makt til enkeltmedlemmene og
ville dpne for forsgk med alternative organisasjonsmodeller. Landsmatet konkluderte med at
det kan apnes for alternative organisasjonsmodeller, sa framt det skjer i overensstemmelse
med de organisasjonsleddene som er bergrt.

TEKST OG BILDE: NHF




Nordisk AMC - likemannssamling

pa Vann spa, hotell og konferanse 6.-9. august 2009 - Brastad i Sverige

g Den 6. -9. august var det igjen tid for &

ha AMC-treff pa nordisk plan. Etter en

heller regntung juli maned her i

l| hjemlandet, var det godt a se sola lyse

pa himmelen da vi ankom hotellet

6Vanno, som | igger naturs
| naturreservat ved Gullmarns strand,

ikke langt fra Lysekilen.

Torsda g ettermiddag, da de fleste var pa plass, samlet deltagerne seg til
velkomstsamling og presentasjon. Hele 114 personer var pameldt. To familier
fra Danmark, en familie fra Feergyene, atte familier fra Norge og resten fra
vertslandet Sverige. Det er alltid h  yggelig a '
treffe igjen kjente pd AMC -samlinger, men
ekstra hyggelig er det nar det kommer
familier som er med for fgrste gang. Vi hadde

en avslappet torsdag ettermiddag. Flere
hadde reist langt og noen benyttet seg av det
flotte bassenget eller det nydelig e omradet
rundt hotellet far man gikk til ro for kvelden.

Fredag morgen etter frokost samlet de voksne seg i konferanserommet mens

alle barna ble delt inn tre grupper, fordelt etter alder. Annika, som var

primus motor for dette Nordiske AMC -treffet, ha dde tatt med seg hele 14
mennesker Op- lassetdé fra Stockholm for - ta
Mens vi voksne i fred og ro kunne lytte til interessante foredrag, var barna

vare i trygge hender og fikk veere med ma ulike aktiviteter som turer,

bordten ni s , |l uftgevbrskyting, musi kk, besRBk av
levende slanger og skilpadder, film, hobby og mye mer. Vi har nok aldri for

veert med pa AMC -familiesamling hvor det har vaert et sa flott program for

barna. Dette var utrolig bra!

Det farst e foredraget for voksne var ved Ann Catrin
Rojvik og Ceclia Stora som informerte om Agrenska, et
nasjonalt kompetansesenter for barn, ungdom og
voksne med funksjonshemninger / sjeldne diagnoser
(http://www.agrenska.se /). Et tilbud i Sverige som
har paralleller til det vi her hjemme kjenner fra TRS.



http://www.agrenska.se/

Etter en liten pause med kaffe og noe a bite i fortsatte foredragene. Na fikk vi

hgre legen Ann Nachemsson og arbeidsterapeut Gull -Britt Andersson fra
Sahlgrenska Universi tets sykehus holde foredrag om handkirurgi. Dette var
meget interessant og det var utrolig & se de flotte resultatene pa bildene som

ble presentert for oss. Hos noen AMC -pasienter kan det oppnas store
forbedringer pa handgrep og funksjon etter kirurgisk in ngrep. Nachemsson
tok seg god tid til & svare pa spgrsmal og flere benyttet seg ogsa av a sparre

om konkrete tilfeller enten for seg selv eller for sine barn med AMC.

Etter lunch var det utstilling av hjelpemidler og

et av medlemmene i den svenske AMC -
foreningen gav en demonstrasjon av El  -hockey
eller El -innebandy, som det ogsad kalles. EI -
hockey foregéar i elektriske sportsstoler som er
spesiallaget for denne sporten. Den stiller store
krav til spillerens kjgregenskaper da den styres
med joystick. Utavere med raske reaksjonsevner
0og gode overblikk over spillet vil se at han/hun far rask ballkontroll og fa r
dermed stor glede av spillet.  Stolene kan stilles inn pa ulik fart og pa det
meste kjgre 14 kilometer i timen. Etter demonstrasjonen fikk de som gnsket

det mulighet til & prgve stolen og fa en falelse av denne sporten.

Far middagstid ble det ogsa tid til moro i bassenget for
bade liten og stor. Hotellet Vann har 5 mindre basseng

i tillegg til det store bassenget. De fleste bassengene
har en temperatur  pa 28°. Det var mange som benyttet
seg av dette og det ble etter hvert bade folksomt og
stor aktivitet i bassenget. Passe slitne og litt varme g
etter garderobegkten var det godt & kunne ga rett til dekket mlddagsbord

Denne kvelden fikk vi levende musikk tl maten og en pafglgende
musikkquiz. En ivrig gjeng satte de sma gra i bevegelse og vi prgve sa godt vi
kunne & lgse ulike musikkoppgaver fra 60 -70 tallet. Dette var en quiz litt

utenom det vanlige og vi matte virkelig tenke oss godt om. Etter en sann
hjernetrim var det tid for & riste lgs kroppen og innta dansegolvet, noe bade
liten og stor hadde lyst til.

Innimellom dansen ble det selvsagt ogsa mye prat. Nar AMC -ere samles er
det aldri vanskelig & finne noe a snakke om. | lgpet av disse dagen vi var
sammen ble det utvekslet mange erfaringer og opplevelser omkring det & ha

AMC eller som pargrende til noen med AMC. Dette er helt klart en av den
viktigste delen ved & samles pa et likemannstreff




Lardag vaknet vi igjen til sol fra bla himmel og deilig somm ertemperatur.
Kanskje syntes noen det var litt synd & sitte inne i det fine vaeret, men vi ville

gjerne lytte til nye interessante foredrag sa pa nytt samlet de voksne seg,
denne gang i to ulike grupper. De voksne med AMC fikk hgre Gunnar Riemer
fraTRSsnak ke omkring temaet OHva vet vi 0
av de voksne gikk til forelesning med barneurolog Eva Kimber som er
overlege ved Akadem iska barnsjukhuset i Uppsala.

Innledningsvis gav Gunnar Riemer en kort innfaring om AMC 0 definisjon og
beskrivelse, arsaker og klassifikasjon og behandling far han gikk over til del

2: AMC og aldring. Vivet atf orventet levealder for AMC -ere er som for resten
av befolkningen. Men den normale aldringsprosessen vil for mennesker med

AMC komme pa toppen av fun ksjonshemningen, og vil derfor ofte merkes
tidligere enn hos andre f.eks ved tidligere slitasjeskader, osteoporose og

tretthet. Ser vi pa noen av de ulike faktorene som pavirker aldring kan f.eks
AMC-symptomer som nedsatt motorikk gi konsekvens som: overve kt,
diabetes, hgyt blodtrykk, artrose, sar etc. Likesa kan nedsatt svelg - og

mage/tarmfunksjon gi darligere ernaering, forstoppelse. Gunnar Riemer
snakket ogsa om hva vi kan gjgre av forbyggende tiltak, samt noen rad om
fysioterapi og trening.

Parallelt m ed Riemers foredrag fikk foreldre med AMC -barn fikk mgte en
meget engasjert Eva Kimber. Hun har et hgyt kunnskapsniva og ikke minst

veldig god erfaring med AMC -pasienter. Kimber snakket generelt om
diagnosen AMC og mye av det hun sa var for tidligere delta gere kjent stoff.
Men fordi hun utstrdlte sa stor sikkerhet rundt diagnosen, ble foredraget
hennes like nyttig for de som var pa samlingen for fgrste gang som for resten

av lytterne. Eva Kimber har nA komme t med en ny avhandling om barn og
ungdom med AMC .

Den eldste barnegruppen, 11 d 18 ar hadde denne -ettermiddagen
gruppediskusjon der bl.a. Eva Kimber var med. Med hennes brede erfaring
innenfor AMC hadde ungdommene en sveert god fagperson med seg i
diskusjonen. Samme gruppen hadde ogsa gruppediskusjon me d en av de
voksne deltagerne med AMC. Her hadde ungdommene en fin anledning til &
snakke med en likesinnet om det & leve med AMC. Mange av de voksne
AMC-ere sitte r inne med mye kunnskap og erfaringer som man absolutt bgr
veere flink & dele med de yngre medl  emmene!

Siste foredrag for de voksne denne ettermiddagen var med den anerkjente
ortopeden og fotspesialist Bertii Romanus, ogsa han fra Sahlgrenska

m



Universitets sykehus. Bertil Romanus har sitt eget ot il I ¢
Rights Decl ar at i o ghgteng Mg man ianteleemed & s at

alle mennesker ha r rett til & ha eller til & fa:

- fotsalen i plan mot gulvet

- fotsdlen ret t ned ifra tibia (skinnebeinet)

- rette fotte

- teer som peker fremover

Han viste oss mange interessante bilder pa bl.a. korrig ering av kneer og
hofter og han snakket en del om viktigheten av korrekt gipsing ved medfadt
klumpfot (PEVA). En engasjert foredragsholder som hadde en lydher
forsamling med seg. Her var mye a fordgye og ta med seg.

Etter mye interessant medisinsk informas jon, kunne vi gjegre oss klar til
lardagsmiddag og med pafalgende kveldsprogram. Ikke viste vi hva vi hadde i
vente da alle sammen ble geleidet inn i konferanserommet etter middagen.

Her stod den kjente svenske artisten Peter Pop klar med et show som kom ti

a engasjere bade liten og stor!

Peter Pop har nylig gitt ut et
Pop-Uni k 6, o0og mye av kveldens mus
fra den. De minste barna hadde mgtt artisten
tidligere pa dagen og de fikk nA komme opp pa
scenen og synge de hadde leert f ra han. Peter Pop
brenner ogsa for anti  -mobbing og viktigheten av att
vi bryr oss om hverandre. Dette tema gar igjen i
£3 showene hans som er en god blanding av
humoristiske later og spillopper. Han involverte publikum pd en fantastisk
mate og mangeavossny nnet p- 6Jag ®Duden dag du 2aro
gikk ut fra salen for & finne rommet og sengen var for natten.

Sa kom sgndag og det var tid til & forberede seg pa hjemreise. Etter frokost

samlet alle deltagerne seg utenfor hotellet til bildetaking og lederen i den
Svenske foreningen, UIf overrekte gaver til de som hadde bidratt til & g jore
denne samlingen sa flott. ~ Sa ble den 5. nordiske AMC -samlingen rundet av
med en rebuskonkurranse og deretter med pafalgende pr emier.

En veldig flott samling var me  d dette avsluttet. All honngr til den svenske
foreningen for et interessant, leererikt og vellykket arrangement. Vi sees igjen
sommeren 2011 og da med den norske AMC  -foreningen som vertskap.

PA GJENSYN !
TEKST OG FOTO: Saskia Aleida Van Vee n




Fylkesmannen slakter vedtak
om redusert tilbud til
spesialundervisning i Stjerdal
kommune.

| disse nedskjeeringsstider er dette godt nytt
for de av oss som matte slite med kutt i
spesialundervisning pa grunn av darlig
skole- og kommunegkonomi.

| Lov om grunnskolen og den
videregaende opplaringa
(Oppleringsloven) § 5.1 star det 0
som ikkje har eller som ikkje kan fa
tilfredsstillande utbytte av det ordinzgere
oppleeringstilbodet, har rett til

El eva

spesial undmt8yi sni ng.

Spesialpedagogisk hjelp far
opplaeringspliktigalder o Ba r n
oppleeringspliktig alder som har seerlege

under

behov for spesialpedagogisk hjelp, har rett

til slik hjelp. Hjelpa skal omfatte tilbod om

foreldreradgiving. Hjelpa kan knytast til
barnehagar, skolar, sosialey medisinske
institusjonar og liknande, eller
organiserast som eige tiltak. Hjelpa kan
ogsa givast av den pedagogisk
psykologiske tenesta eller av ein annan
sakkunnig instans.

I henhold til Opplaringslovens §5.3 siste
ledd star det at hvis fylkeskommunen eller
kommunen gir et vedtak som er i strid med
den sakkyndige vurderingen (avslag pa
sgknad om spesialundervisning) skal dette
grunngis og vise hvorfor kommunen eller
fylket mener at eleven far et
oppleringstilbud som fyller retten etter §
5.1eller5.7

| Stjgrdal kommune har man kuttet i
spesialundervisning pa skolen med
begrunnelse i et krav om et budsjett i
balanse og en likeverdig opplering for alle
elever. Man kan da forsta det slik at
kommunens oppfattelse av likeverdig
oppleering er at kommunen bruker like mye
penger pr elev.

0

I sin behandling av denne klagen som na
er behandlet hos Fylkesmannen i Nord
Trendelag presiserer Fylkesmannen at
likeverdighetsprinsippet ikke betyr at alle
elever far like mye ressurser. Det sentrale
er at alle elever skal gis en mulighet til & nd
sine realistiske oppleringsmal. Dette betyr
igjen at elevene i en del tilfeller ma
behandles ulikt mht til ressurser for & na
malsettingene, og at hver enkelt elev ma
vurderes individuelt.

Fylkesmannen skriver i sitt vedtak at
freglene om spesialundervisning er
ufravikelige rettighetsbestemmelser som
gjelder for den enkelte elev. Dette farer
igjen til at hver sak krever individuell

gpegrunnelse og vurdering. Nar Stjgrdal

kommune har redusert tilbudet om
spesialundervisning samt ikke gitt en
lovpalagt sarskilt begrunnelse iht
Oppleringsloven § 5.3 sa er disse
vedtakene fattet ulovlig. Fylkesmannen
konkulderer med at vedtakene er ugyldige
og at sakene ma behandles pa nytt.

Det vi kan konkludere ut i fra dette er:

« Spesialundervisning er en rettighet.

o Kommunen eller fylkeskommunen kan
ikke redusere tilbudet med bakgrunn i
darlig kommunegkonomi

« Auvslag pa sgknad om spesial-
undervisning skal grunngis og
kommunen eller fylket skal vise at
eleven far et oppleringstilbud som
fyller retten i § 5.1

Sa en oppfordring til alle dere som sliter
med a fa til et godt nok tilbud for barna
deres pa grunnskolen eller i den
videregaende skolen. Bruk
Oppleringsloven, du finner den
kostnadsfritt pa www.lovdata.no. I tillegg
bruk denne saken for det den er verdt hos
dere selv.

Med hilsen
Stig Morten Skjeeran
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Tannbehandling

Visste du at nar du har AMC
diagnosen har du rett til dekning
av utgifter til undersgkelse og
behandling hos tannlege?

Spgr tannlegen din neste ganc
du er der - han/hun vil finne ut
av de.

Penger spart er penger tjent!

a vite!

Identifisering av medisin

11. juni i ar lanserte
Felleskatalogen AS en ny
tjeneste pa web for
identifisering av  medisiner,
neermere bestemt for kapsler
og tabletter. Sgker er et
hjelpemiddel ved identifisering
av kapsler og tabletter med
ukjent identitet. ID systemet

bygger pa en felles nordisk
lgsning, som driftes av Dansk

Leegemiddel Information AS.
Sgket inneholder bilder med
tilhgrende data for kapsler og
tabletter som er pa markedet i
Norge, og er tilgjengelig pa
http://www.felleskatalogen.no
[preparatidentifisering/
Tjenesten er gratis og
tilgjengelig for alle.

Bostgtte

| revidert nasjonalbudsjett far bostatten et
betydelig laft med 303 millioner kroner i

2009 og med 1 milliard kroner fra 2010.
Dette betyr at om lag 50.000 nye
husstander kan fa bostgtte.

| Stortingsproposisjon nr 11 (2008-2009)
viser ei styrking av bostgtten:

- Alle personer over 18 ar som er
folkeregistrert i Norge, skal kunne fa
bostatte, ogsa studenter med barn.

- Finansieringskravet skal fijernes fra alle
boliger. Dvs at det ikke er krav til at
boligen har finansiering fra Husbanken
eller Innovasjon Norge for noen grupper.
Boligen skal veere godkjentdr bruk hele

aret og veere en selvstendig bolig med
egen inngang og ha funksjonalitet for hvile
og matlaging i tillegg til eget toalett og bad

- Leietakere far nettolignet formue opp til
kr 250.000,- som et fribelgp som blir holdt
utenfor ved utregning avbostgtten. For de
som eier boligen de sgker bostgatte for, bli
ligningsverdien opp til kr 500.000 holdt
utenfor. Ut over disse fribelgpene blir 16%
av lignet nettoformue lagt til inntekten.

Det blir etablert en overgangsordning slik
at ingen skal tape p& omleggingen.
Overgangsordningen innebaerer at de so

far bostgtte i dag, ikke vil fa lavere
utbetalinger farste aret etter omleggingen.
De som har fatt vesentlig gkning i formue
eller inntekt, eller som har flyttet til ny

bolig, blir ikke omfattet av denne
garantien.

Dato for iverksetting er 1. juli 2009.
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MED RULLESTOL PA FERIETUR!

Har du tips til gode steder & reise  som du vil dele med oss? Send meg en e-post da vell
J Selv har jeg i det s iste veert bade i Kgln i Tyskland og Dublin i Irland. P& begge
turene bestilte jeg fly og hotell hver for seg. For hotellbestilling brukte jeg
ebookers.no. Med pa turene hadde jeg med min manuelle rullestol, to assistenter til Kaln

og en til Dublin! Her er mine tanker om reisemalene:

Kgln d Tyskland

Hotellmessig var vi litt uheldige pa denne turen & dels pga min dumdristighet og dels
lovnhader som ikke ble holdt. Jeg hadde skrevet til hotellet at jeg var funksjonshemmet,
men ikke hadde noe behov for HC -rom, dersom rommet 13 i farste etg. Rommet vi fikk 1a
for sa vidt i fgrste etg., men jeg matte likevel opp 5 trappetrinn. Badet var et kapittel

for seg selv 0 trangt og forferdelig, men vi fikk det da til' Hotellet «Star am Dom» er

altsd ikke & anbefale.

Som by var Kagiln rett og slett fantastisk J Ei
storslott tilrettelagt gagate med store
shoppingmuligheter lokket oss dag etter dag! Nesten
alle butikkene hadde super tilgjengelighet. Og ikke
veer redd for folkemengder & tyskere praktisk talt
hopper til siden nar de ser en rullestol, jeg sluttet til
slutt a telle alle beklagelsene jeg fikk fra folk som
klart trodde de stod i veien:P

Veien fra hovedgata og ned til elva var en smule
vanskelig med masse brosteiner, men ned skulle vi,
for vi ville ta elvebaten bort til Sjokolademuseet. For
meg, som kan ga en del uten rullestol, gikk dette

i . W rimelig greit. Jeg matte ga landgangen ned til baten,
da denne var rimelig brat, 0g ga opp trappa for & sitte pa taket pa baten (det var ogsa
mulig & sitte nede inne, fra kaiet og inn i baten var det bare ett lite trinn).
Sjokolademuseet var meget godt tilrettelagt og anbefales et besgk. Det samme gjelder
for Kalnerdomen som 13 i begynnelsen av handlegata.

Dublin - Irland

Etter hotellbommerten i Kgln, bestemte jeg meg for & veere mer t ydelig pa
rombestillingen denne gangen. Jeg skrev til ebookers.no (norskspraklig) og ba om hjelp

til & finne et billig hotell i sentrum, MED HC  -rom. Siden jeg papekte at det var viktig &
fAa HC-rom og at beliggenheten ikke 1a i for kupert terreng, ringte ku ndebehandleren
hos ebookers rundt for meg og dobbeltsjekket informasjonen som |3 ute pa nett, og
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ringte meg opp for & fortelle meg fordeler og ulemper med

INNESS.

hotellene & og gjett om jeg ble forngyd denne gangen! Rommet
var stort og romslig, badet ogsa J

Shoppinggatene var greie nok, enkelte butikker var dog litt SIS GATE BREWERY-DUDEN
vanskelig @ komme inn i. Ellers tok vi en rundtur med tourbussen,

hvor de fleste bussene hadde lavgulv for rullestoler. Vi gik  k av
pa Guinness Storehouse og Jameson whiskeydestilleri, som begge var go dt tilrettelagt
for rullestol. Guinness hadde egen rullstolinngang, og betjeningen var mer enn
hjelpsomme for & vise oss inngang og heiser.

Felles for begge turene vil jeg si selv om butikker og severdigheter var godt
tilgjengelig , sa stod det verre tii  om man hadde behov for toalettbesgk nar man var ute
pa restauranter og barer, da disse som oftest befant seg i kjelleren uten heis.

LES DETTE OM DU TRENGER EN
- Likemannssamling 2010 ANNERLEDES WEEKEND l”

Vii styret i Landsforeningen i AMC har satta v dagene 24. 8 27. juni 2010 til neste ars
Likemannssamling, og haper DU ogsa vil gjgre det.

VI mgtes i Tr omsg, ja du leste rett; Tromsg!

Her snakker vi Jarn Hoel, Steinar Albrigtsen,
Ishavskatedralen, Nordens Paris og Sommargya, vet
du ikke hva vi snakker om, s& mgt opp og fa utvidet
horisonten din.

Dette blir fantastisk bra, vi skal ha masse

aktiviteter, sosialt samveer og forhapentligvis
Midnattssol.

Av aktiviteter/program kan vi nevne: Skatt; store
sykdomsutgifter, Sommargya; her kommer utendgrs
aktiviteter, Erngering; fa inn en enaeringsveileder,
Utstilling; kjgkkenredsskaper.

Selvsagt blir det underholdning, men for a fa vite
mer, ma du mate opp.

Etter & ha sjekket noen priser pa flybilletter ser vi at om man bestiller i dag, far man
en tur retur fra Oslo til Tromsg til ca 1500kr. S& lgp og kigp!  Mer detaljert program og
formell invitasjon kommer senere!

Med en nordnorsk hilsen fra AMC styret
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ILurer du pd moe?

Likemannsarbeid  er et av foreningens viktigste mal & vi gnsker a bidra
til & skape kontakt med og mellom  personer som selv har diagnosen og
deres familier. Derfor har foreningen opprettet et utvalg av
likemannskontakter. Likemannskontaktene er personer som enten har

AMC eller er foreldre til barn med AMC. Vare likemannskontakter kan

I=wR>RZZRE R

du ringe til dersom du vi

foreldre/paragrende til en som har AMC
Ut fra egen erfaring kan vi ha forutsetning for

for "dumme", ta kontakt!
a forsta.

FORELDRE MED BARN

MED AMC

Eldbjerg Madsen, mor til Ashild,
f. 1998, som har AMC

TIf. 41328146

E-mail: eld-bjorg@c2i.net

Sylvi Bratheim, f. 1967, har
AMC, er mor til Joakim, f. 1990,
som ogsa har AMC

Mobil: 917 19 157

E-mail: sylvi.bratheim@online.no

UNGE OG VOKSNE MED
AMC

Helge Bromstad, f. 1942
TIf: 74 08 87 37
E-mail: hbroms@online.no

Marna Fortun, f. 1961
TIf: 5532 98 96

Stig-Morten Sandvik, f. 1970
TIf: 90102973
E-mail: stigms@broadpark.no

Beate Aunan, f. 1974
TIf: 901 76 701

| spgrre om noe, enten du har AMC eller er

-diagnosen! Ingen spgrsmal er

Lena Karlsen, f. 1987
TIf: 90152674
E-mail: lenamari_k@hotmail.com

Hilde Nilsson, f. 1990
TIf: 67 13 10 08
E-mail: hildesofie@hotmail.com

FORELDRE SOM HAR AMC
Saskia Aleida Van Veen, f. 1963
TIf.: 92421069

E-mail: saskiaaleidavv@yahoo.no

Sylvi Bratheim, f. 1967, er mor til
Joakim, f. 1990, som ogsa har AMC
TIf: 355958 82

E-mail: sylvi.bratheim@online.no

Monica Haugen, f. 1970
TIf: 77066511
E-mail: moccu@online.no

Asa R. H. Lavrad, f. 1976, er mor til
Aron, f. 2006, som ogsa har AMC.
TIf.: 7248 1995/957 30 993
E-mail: aasarhl@hotmail.com
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