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

Per 21. oktober 2008 er det
104 registrerte medlemmer
i foreningen.

Nordisk samarbeid
| 1999 ble det etablert et
samarbeid mellom de
nordiske AMC-
foreningene. Hvert &
avholdes det felles
nordiske styremeter. Malet
er bl.a afatil felles
nordiske tiltak.

Likemannsarbeid
Et av foreningens viktigste
mal, er bidratil & skape
kontakt mellom AMCere
og deres familier.
Likemannskontaktene er
personer som enten har
AMC éller er foreldretil
barn med AMC.
Annethvert & avholdes det
henholdsvis nasjona og
nordisk likemannssamling.

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

Postadr esse:
Landsforeningen for AMC
Postboks 9217 Granland
0134 OSLO
Telefon: 24 10 24 00
Fax: 241024 99
E-post:
post@amc-info.com
Kontaktper son:
Berit Evensen - Mobil:
92 02 63 17 - E-post:
|leder@amc-info.com
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For kontakt med hovedstyret i
_andsforeningen for AM C 08/09:

! LEDER
Berit Evensen (Telemark)
4 Siriusvegen 72, 3942 Porsgrunn
6 6 Tlf/mob: 3551 01 30/920 26 317
E-mail: leder@amc-info.com

NESTLEDER
Nina Risgy (Akershus)
! Martin Linges vei 14, 2010 Stremmen
B TIf/mob: 63 84 24 04/920 92 612
E-mail: risoys@online.no

KASSERER

Eldbjerg Madsen (Ddstfold)
Engfaret 4e, 1518 Moss
Mobil: 413 28 146

E-mail: eld-bjorg@c2i.net

! STYREMEDLEM
" LenaMari Karlsen (Ser-Trendelag)
Klostergata 29A — 420, 7030 Trondheim
2 ! Mobil: 90152 674
! D2 ! E-mail: lenamari_k@hotmail.com

% SEKRET/ER
Sylvi Mathisen Bratheim (Telemark)
! Nenset Terrasse 36, 3736 Skien
Do v Mobil: 917 19 157
( E-mail:  sylvi.bratheim@online.no

1. VARA
AsaHalsetrgnning Levred (S-Tr.lag)
Solbufeltet 3, 7320 Fannrem
! Mobil: 957 30 993
*+t, E-mail: asalovrod@gmail.com

2. VARA

Elise Solund Olsen (Oslo)

Olav Troviksv.60 Leil. HO105, 08640sl o
! "$ Mobil: 992 37 708

! B 3. VARA
Stig Morten Sandvik (Ser-Trendelag)
9 I 7 Ratesvingen 20, 7038 Trondheim
Mobil: 48178 873
E-mail:  stioms@broadpark.no




Torsdag 26. juni ankom vi det hyggelige hotellet pa Hafjell (Quality
Hotel & Resort Hafjell pa @yer). Her skulle vi mgtes til den arlige
samlingen var. Utover ettermiddagen og kvelden sjekket vi inn. 28
mennesker, med stort og smatt, samlet seg til middag. Gjensynsgleden
var stor for oss som har veert med pa dette far, og det var spesielt
hyggelig a treffe nye medlemmer, som var her for fgrste gang.

Fredag var det duket for utflukt til Hunderfossen familiepark. Her var det
aktiviteter for bade barn og voksne. Det var bl.a. ansiktsmaling, radiostyrte
biler og bater, vikingskip og mange forskjellige dyr. Her var mulighetene
mange til & bli bedre kjent med hverandre. Vi hadde stralende veer, bare
avbrutt av et regnskyll under lunsjen. Etter middagen pa kvelden, var det
hygge og kos med erfaringsutveksling.

P4 lgrdag ledet Torill Heggen Munk (sentralstyret NHF) oss gjennom
arsmatet og snakket litt om den nye antidiskrimineringsloven. Etter lunsj
hadde vi besgk fra Picomed. Det ble demonstrert spisehjelpemidler. Dette var
utrolig interessant, da en del av oss har utfordringer i forbindelse med
maltidene. Senere pa dagen kom ”Stasministeren” fra Lucky Neeroset pa
besgk. Han holdt et begeistringsforedrag for oss voksne, mens barna lekte,
og ble enda bedre kjent med hverandre.
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Etter middagen var det tid for Quiz v/ Morten. Her
fikk vi brynet oss, bade liten og stor. En kjempefin
aktivitet. Kvelden ble avsluttet med ei spennende
Biljardturnering med ivrige tilskuere!

Etter frokost pa& sendag samlet vi oss til et
informasjonsmgte vedrgrende BPA, borgerstyrt
personlig assistanse. Det var Remi Johansen fra
andelslaget ULOBA, som informerte.

Ungdommene vare bidro til at barna hadde det fint,
nar vi voksne var pa mate.

Likemannsprinsippet er i hovedfokus pa vare
samlinger. Barna kan leke med andre barn, som er i
samme situasjon. Sgsken treffer andre sgsken, og
man trenger ikke a gi lange forklaringer pa hvorfor
saster/ bror sitter i rullestol eller gar med skinner.
Foreldre kan leere av hverandres utfordringer, og
voksne AMCeére kan "gse” av sine erfaringer.

Vi gleder oss til neste samling!

TEKST: ELDBJYRG MADSEN
FoTto: SAskiA ALEIDA VAN VEEN

HOVEDSTYRET | LANDSFORENINGEN FOR AM C 08/09:

LEDER: Berit Evensen ikke pavalg
NESTLEDER: Nina Risay ny
K ASSERER: Eldbjerg Madsen ikke pavalg
STYREMEDLEM: LenaMari Karlsen ny
SEKRETZAR: Sylvi Mathisen Bratheim ny

1. VARA: AsaHalsetrgnning Levred  ny
2. VARA: Elise Solund Olsen gienvalgt
3. VARA: Stig Morten Sandvik gjenvalgt

VALGKOMITE: Iril Hemmingbye (leder)
Hilde Pedersen
LailaEide
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HISTORIKK

Det aller fgrste mgtet mellom nordiske AMC-
representanter, fant sted pa TRS i 1996. Denne
nordiske arbeidskonferansen ble arrangert av TRS og
AMC for brukere og fagpersoner, og et av malene var
a fa i gang et nordisk AMC-samarbeid. Temaer i
programmet var bl.a. diagnostikk, behandling og
trening/ stimulering. Representanter fra AMC-
foreningene i Norge, Sverige og Danmark var til
stede.

Sommeren 1999 fikk jeg telefon fra AMC-foreningen i Finland,
som ogsa @nsket kontakt med andre AMC-foreninger. Jeg tok
kontakt med AMC i Sverige, og en representant for den svenske
foreningen kom til vart styremgte i Sandefjord i oktober 99.
Utfallet av dette mgtet ble at vi ville forsgke a fa til et mgte pa
styrenivd i Stockholm sommeren 2000. Pa dette matet var det
representanter fra Finland, Sverige, Danmark og Norge.

Det var viktig for oss & komme fram til et konkret tiltak, og det
ble besluttet & arrangere et nordisk likemannstreff i Danmark i
2001.

Det ble ogsa bestemt at det skulle vaere 1-2 mgter pr. ar pa
styreniva. Til disse matene fikk vi tilskudd fra NSH, "Nordiska
Samarbeidsorganet for Handikapfragor”, slik at vi stort sett har
klart & finansiere mgtene med disse midlene.

Vi har klart & arrangere et nordisk familietreff hvert 2. ar. | 2003
ble det arrangert i Falkenberg, Sverige. | 2005 var vi i Norge
arrangegrer med ca. 100 deltakere fra 3 land. Flere fagpersoner
deltok ogsa. Vi hadde lagt vekt pa at det skulle vaere ulike
spennende aktiviteter pa samlingen som ble avholdt i Langesund,
Telemark. For @vrig et ypperlig sted & arrangere et slikt tiltak. Vi
hadde aktiviteter bade til lands og til vanns.

Sist avholdte  arrangement fant sted i Danmark,
Pindstrupsenteret i 2007. | 2009 er det igjen Sverige sin tur, og
dette er i planleggingsfasen. Stedet blir "Lingatan”, 10 mil nord
for Gagteborg, i Lysekil kommune.

Vi haper at det nordiske samarbeidet skal fortsette, da dette har
betydning for bade fagpersoner og personer med AMC.

TEKST: BERIT EVENSEN




Jeg, Nina Risgy, deltok pa
Lederkonferanse i NHF 26.-
28.september pa Clarion
Hotell — Gardermoen.

L ederkonferansen startet
med en dalig nyhet.
Forbundsleder Eilin Reinaas
hadde fratradt ledervervet,
grunnet personlige arsaker.
Dermed tok Arne Lein, som
var nestleder over for henne.
Farste kulepunkt pa
programmet var en
giennomgang av den nye
loven vi na blir underlagt,
nemlig diskriminerings- og
tilgjengelighetsloven.

Dette har NHF jobbet
strategisk 0g  sSystematisk
mot, i 13 ar.

Ordet paradigmeskifte ble
gentatt her omtrent 50
ganger, s ja her falt jeg nok
litt av |asset.

NHF's likestillingsstrategi
for 2009 - 2014, er:
# Forbedre loven.
# Mobilisere organisasonen
til atai bruk loven.

IPLOS er et
registreringssystem for alle
som mottar kommunale pleie
— 0g omsorgstjenester.
NHF har protestert kraftig
mot systemet vedregrende hva
som registreres, hva som
ikke registreres og bruken av
det statistiske materialet.

Universdll utforming
Universell utforming som
strategi gar ut pa a oppna full
deltakelse og likestilling for
funks onshemmede [
samfunnet. Det handel om &
fremme en utvikling hvor
ale far samme muligheter til
a delta pa livets forskjellige
arenagr  som  utdanning,
arbeid, fritid m.m.

Definigon:

"Universell utforming er
utforming av  produkter,
bygninger, transportmidler
og omgivelser pa en dik
méte at de kan brukes av ale
mennesker, i sa stor
utstrekning som mulig, uten

behov for tilpassing og en
spesiell utforming”
"Hentet fra
hjemmeside”
Universell utforming as

NHF's

NHF har sammen med
Doveforbundet 0g
Blindeforbundet dannet et as
med 1/3 eierdel hver, som i
hovedtrekk skal handtere
oppdrag som dreler seg om
universell utforming.
Grunnen til dette
samarbeidet erat man har
registrert at det kommer
henvendel ser inn til
forbundene, som dreier seg
om dette emnet. Men med &
starte et dikt firma, med folk
med spesialkompetanse
innen feltene, kan komme
med en bedre lgsning, samt
dette at man faktisk kan ha
en fortjeneste. Forste
styremgte skulle holdes den
6. oktober i ar.

Dette blir spennende & se hva
det blir ut av dette.

VARSLING OM ARSM@TE | LANDSFORENINGEN | AMC

Arsmeatet 2009 avholdes lardag 21. Mars 2009 pa Rica Park Hotell,
Sandefjord, kl. 14.30 —ca. kl.16.30

Arsmatesaker mé vaare meldt hovedstyret senest 20. Januar. skriftlig ved leder, Berit

Evensen, Siriusvn. 72, 3942 Porsgrunn

Foreningen spanderer lung kl 1300!
Og ellers haper vi at flest mulig blir igjen til sosial hygge pa kvelden :)

Alle andre utgifter dekkes av hver enkelt deltaker og evt overnatting ma bookes selv.




Til NTG med AMC!

Anders Hemmingbye, 16 ar, er elev ved Norges toppidrettsgymnas pa Lillehammer.
Skyting er hans idrett. Her drives det kun toppidrett, ndlgyet er mer enn smalt for a
kommeinn. | tillegg til gode karakterer i alle fag, ma eleven vaere blant de bestei landet
i sin klasse innen sin idrett. Pa Lillehammer er det 8 elever som driver med skyting,
fordelt pa alle tre klassetrinnene i videregdende skole. Anders er den eneste i farste
klasse. Skolen har i tillegg de fleste vinteridretter; skiskyting, langrenn, alpint,
kombinert, hopp, new school, handball og ishockey.

- Jeg begynte med skyting da jeg var 10

ar. Min familie er veldig opptatt av all

idrett, og fotball spesielt. Jeg spilte fotball,

og bdde var og er genuint interessert i

fotball. Men jeg begynte a fa darlige

opplevelser pa fotballbanen. Jeg klarte ikke

a springe like fort som de andre, klarte ikke

taklinger etter hvert som spillerne ble starre

og tyngre, ble en sinke pa banen. Sa kom

det tilbud om & preve skyting gjennom

alidretten der vi bor. Jeg kjente straks at

dette var noe jeg ville prave mer. Og snart

var jeg heltent. | skyting kunne jeg

konkurrere uten at manglende muskler eller

manglende eksplosivitet hindret meg. Jeg

bestemte meg for at dette skulle jeg bli

Anders Hemmingbye, 16 &r, er elev ved Norges
toppidrettsgymnas pa Lillehammer.

virkelig god i. Blaker skytterlag, som er
mitt skytterlag hjemme, har et veldig bra
miljg, bade for unge og voksne. Men
generelt er det flott miljg innen
skytesporten. Dette er en idrett hvor du
konkurrerer individuelt i din aldersklasse,
pa tvers av kjgnn. Trening er pa tvers av
klasser og ader, noe som gjer samholdet
med andre skyttere mer mangfoldig enn
mange idretter, f.eks fotball, som trener og
spiller kun mot eget alderstrinn.




H@YERE NIVA

- Men selv om jeg konkurrerte
mye, og hadde bra trenere
hjemme, falte jeg at jeg
kunne na lenger med
mer intensiv trening.
Jeg hadde veldig lyst il

a kombinere
videregdende skole med
sa heyt niva i skyting
som jeg kunne fa til. Da
jeg kom inn pad NTG
Lillehammer, var jeg kjempeglad!

TRENING OG MALSETNING

Anders trener to gkter om dag. Farste gkt er
fra kI 0800-1100. Etter lunch er det vanlig
skole til kI 1600 hver dag. Andre
treningsgkt er fra 1800-2100. Han bruker
tre forskjellige vapen. Eller kaliber, som det
heter. For baneskyting ute, eller feltskyting,
er det et kraftig vapen i kaiber 6,5. For
vanlig baneskyting pa 15 eller 50 meters
bane inne brukes kaliber 22, og pa 10 meter
brukes luft.

- Vi reiser mye for & konkurrere, bade i
Norge og i utlandet. Jeg har mange delmdl.
Jeg ensker abli blant de aller bestei Norge.
Men det store hovedmdlet er at jeg engang
skal deltai OL.

|KKE HANDIKAPIDRETT

- Jeg driver ikke med handikap idrett. Det
er ikke dlik at det er et valg framin side. Vi
som har AMC har handikap i varierende
grader. Jeg mangler mye muskelmasse, har
kontrakturer i begge albuene, litt
bal anseproblemer, men er ellers ikke preget
av mitt handikap i hverdagen. Jeg ma trene
hver dag for a holde strekken pa armene i
den grad som er oppnadd til nd, og for &
vage sA sterk jeg kan i forhold til den
muskelmassen jeg har. Jeg trener hos

fysioterapeut hver uke. Jeg vet at jeg ma
trene mye, hele livet, for & fa ut
maks av mitt potensial.
Da jeg begynte a skyte, var
det naturlig & skyte helt
vanlig program uten noen
form for tilrettelegging.
For meg er det riktig, i
hvert fal n&. Men det er
skyting innen
handikapidretten ogsa. Jeg
vet a hvis jeg skulle fa
problemer innen vanlig idrett, kan
jeg konkurrere videre innen handikapidrett.

INSPIRASION

- Jeg hdper ogsa at bade jeg og min idrett
kan vage til inspiragion for andre som har et
handikap. Vi opplever begrensninger pa
mange omrader i barndommen, bade pa
skolen og i fritiden. Mye kan vage sart og
skuffende. For meg var det en veldig
skuffelse at jeg ikke hadde mer & bidra med
i fotballen. For jeg visste at jeg kunne mer
fotball, rent teoretisk, enn de fleste av mine
jevnaldrende. Derfor feltes det veldig bra
da jeg fant en idrett hvor jeg kunne hevde
meg blant de
beste.  Jeg
har nok et
veldig
sterkt

konkurranse-
instinkt i meg.

TEKST/FOTO: IRIL oG ANDERS

HEMMINGBYE




Helseleir pd Frambull

HVEM KAN S@KE?
Barn og unge (10 - 30 ar) som har tilbud ved et av disse sentrene:
Frambu senter for §eldne funksjonshemninger
Senter for geldne diagnoser (SSD)
TRS kompetansesenter (TRS)
Pa grunn av leirenes organisering og bemanning, kan vi dessverre ikke tilby plasstil barn og
unge med omfattende kommunikasjons-, omsorgs- og pleiebehov pa de ordinaae helseleirene.

TREFF ANDRE OG SPRENG GRENSER!

Pahelseleir far deltakerne treffe andre som er

| samme situason som seg selv, utveksle

erfaringer og knytte sosiae nettverk. Andre

mal for helseleirene er & oppmuntre

deltakernetil fysisk aktivitet, ladem haste

nye erfaringer og fale gkt mestring gjennom

ulike aktiviteter. Gjennom sosiat samvag og

lek ensker vi aleggetil rette for at deltakerne

skal famulighet til & preve a sprenge egne

grenser og oppdage nye muligheter.
UNGE, ENGASIERTE LEDERE - MED
FRAMBUS FAGPERSONER TIL SIKKERHET OG
STOTTE
Hver leir har ca 40-50 deltakere. Disse deles
inn i grupper med rundt ti barn eller unge i
hver. Pa dagtid er Frambus fagpersoner til
stede. Det engasjeres ogsa eget leirpersonale.
L eirledelsen bestar av to-tre personer med
relevant faglig bakgrunn. Det er ellers et
ungt og engasjert hjel pepersonell som

arbeider pa Frambu under leirene. All erfaring viser at dette oppleves som svaat positivt av

deltakerne. Bade |eirledel sen og hjel pepersonellet bor pa Frambu sammen med deltakerne.

Deltakerne er under faglig tilsyn under alle helseleirene.
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INGEN DAGER ER LIKE!

Sommerdagene pa Frambu fylles med aktiviteter bade ute
0g inne, og tilbudene varierer fradag til dag. Aktivitetene
tilpasses deltakernes lyst, behov og ikke minst vaaet. Inne
frister blant annet dans, lek, videofilming, hobbyaktiviteter,
discokvelder, bordtennis og aktiviteter i svemmebassenget.
Ute blir det flotte friomradet rundt Frambu benyttet i
utstrakt grad, blant annet til skogsturer, bading, padling,
roing, ballspill, lek og klatring. Fisketurer og overnatting i
telt er ogsa mulig, og noen ganger drar vi palitt lengre
turer, for eksempel til Hovedaya, forngyel sesparken
Tusenfryd eller tur til Oslo.

FINANSIERING

Frambus helseleire er svaat populaae og har stor
sgkermasse. Deltakelse pa helseleir dekkes av
Folketrygden og er derfor gratis for deltakerne. Utgifter til
reisen dekkes av det lokale trygdekontoret (bortsett fra
fastsatt egenandel). Trygdekontoret dekker ogsa
reiseutgifter for ledsager for de som trenger det. Deltakerne
ma ha med seg en fastsatt sum til en felleskasse for a
finansiere utflukter og lignende.

SOMMEREN 2009 ARRANGERER FRAMBU F@L GENDE
HEL SELEIRE:
- Helseleir 1. 22.06-03.07
- For barn mellom 10 og 16 ar
- Helsdler 2: 06.07-17.07
- for ungdom mellom 16 og 30 &r
- Helseler 3: 20.07-31.07
- for barn mellom 10 og 16 &r
- Helseleir 4: 03.08-09.08
- for ungdom mellom 16 og 30 ar

Seknadsfrist er 1. mars 2009

TEKST 0G FOTO: FRAMBU

KONTAKT FRAMBU:
Telefon: 64 85 60 00 Telefaks; 64 85 60 99

E-post: info@frambu.no Web: www.frambu.no
Postadr esse:
FRAMBU, Sandbakkvn. 18, 1404 Siggerud
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IUurer du pd meoe?®
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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 du ringe til dersom du vil spgrre om
noe, enten du har AMC eller er foreldre/ pargrende til en som har
AMC-diagnosen! Ingen spgrsmal er for "dumme", ta kontakt! Ut
fra egen erfaring kan vi ha forutsetning for a forsta.

FORELDRE MED BARN

MED AMC

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

TIf: 41328146

E-mail: eld-bjorg@c2i.net

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

Mobil: 917 19 157

E-mail: sylvi.bratheim@online.no

UNGE 0G VOKSNE MED AMC
Helge Bromstad, . 1942

TIf: 7408 87 37

E-mail: hbroms@online.no

Marna Fortun, f. 1961
TIf: 553298 96

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

Beate Aunan, f. 1974
TIf: 901 76 701
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LenaKarlsen, f. 1987
TIf: 90152674
E-mail: lenamari_k@hotmail.com

Hilde Nilsson, f. 1990
TIf: 67131008
E-mail: hildesofie@hotmail.com

FORELDRE SOM HAR AMC
SaskiaAleidaVan Veen, f. 1963
TIf.: 924 21 069

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

AsaR. H. Lovrad, f. 1976, er mor til
Aron, f. 2006, som ogsa har AMC.
TIf.. 72481995/ 957 30 993
E-mail: aasarhl @hotmail.com




