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Forstarkt styrelse | INEEEEEE—_—

Vill du komma med i Marfanféreningens styrelse? Vi
dr tacksamma for forstirkning f6r vi har haft lite otur
under dret med ledaméter som har varit krassiliga och
som har opererats och massa annat strul. Det skulle
inte skada att fi med ndgon eller nigra fler si kan vi
dela lite mer p4 jobbet.

Eftersom flera av oss faktiskt r med i foreningen just

for att vi har en 4komma och inte alltid orkar s bra si

forsoker i att inte pressa styrelsens medlemmar mer 4n
vad man tl.

Alltsd gor du — som eventuellt skulle vilja komma
med — bara s gott just du kan helt enkelt.

Hjilp oss!

Anmal ditt intresse till valberedningens sammankal-
lande Annika de Belder tel 018—42 50 21 eller e-post
annika.de.belder@comhem.se.

Stor gava till foreningen |

En av vira medlemmar har skink en mycket generds
penninggava till Marfanforeningen. S mycket pengar
har vi nog aldrig tidigare fitt i giva och vi dr mycket
tacksamma. S3 hir [6d de vinliga ord som kom tillsam-
mans med inbetalningen:

”Kira alla i styrelsen! Vill tacka er for allt ert arbete
under 2010! Efter att ha list om féreningens anstringda
ckonomi kommer hir ett bidrag tll utgifter for

EMSN.”

Givaren vill allts sirskilt att pengarna anvinds till
vért europeiska samarbete och det passar fint for d&
kommer vi ha rad att sinda en representant till EMSN:s
mote i Tyskland i augusti i ar, dd EMSN dessutom firar

20-drsjubileum.

Stort, stort tack!
Svenska Marfanforeningens styrelse

Medlemsavgift for 2011 |

Inom ndgra veckor sinder vi ut inbetalningskort for
medlemsavgift 2011. Men det gir utmirke att betala
innan dess s& behdver vi inte ligga ut porto for er som
redan betalat.

Avgiften ir fortfarande 200 kr for enskilda medlem-

mar och f6r huvudmedlem i familj och so kr per famil-
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jemedlem som man ocksa vill ansluta till foreningen.
Sitt in pengarna pa plusgiro 37 st 94-8. Ange namn f6r
de personer du betalar for.

Om du inte vill fsrnya medlemskapet s fir du girna
sinda ett mejl tll oss (karinolsson@me.com) s3 att vi

vet och inte behover sinda fler pAminnelser till dig.



Kom med pa arsmotet

i Goteborg!
Valkommen till Svenska Marfanféreningens

arsmote pa Dalheimers hus pa
Slottsskogsgatan 12 i Géteborg.

Lérdagen 19 mars 13.00 till cirka 17.00

Alla medlemmar frin hela landet ir vilkomna och vi
hoppas sirskilt att ni som bor i vist- och sydsverige vill
komma nu nir métet for ovanlighetens skull inte halls
i Stockholm. Gott fika till sjilvkostnadspris kommer
att finnas.

Vi kommer att prata om den verksamhet vi har haft
och om den vi ska ha under 2011/2012. Vi ska vilja
styrelseledaméter, valberedning och revisorer men vi
ska framfor allt triffas och dryfta frigor som rér Marfans
syndrom.

Friskvardstema
De som vill kommer under eftermiddagen fi prova pa
medicinsk yoga och Oi Gong, en liten foérsmak infor

arets friskvirdsaktiviteter.

Hitta till Dalheimers hus
Karta finns pd deras webbsida:
hetp://www.goteborg.se/wps/portal/dalheimershus

”Har ska motet héllas!” Ja inte i Bérshuset, men i samma stad.

Valberedningen

Om du vill komma i kontakt med valberedningen som
pa motet dr dom som ska limna forslag il ny styrelse
sd kan du kontakta valberedningens sammankallande
Annika de Belder telefon 018—42 50 21 eller e-posta till
annika.de.belder@comhem.se (kom ihdg att man girna

far foresla sig sjilv).

Logi
For dig som behover boka logi i Géteborg finns natur-
ligtvis massor med hotell, vandrarhem och annat. Vi
rekommenderar till exempel

STF vandrarhem Stigbergsliden, Stigbergsliden 10,
031—24 16 20, vandrarhem.stigbergsliden@telia.com
Slottsskogens Vandrarhem & Hotell, Vegagatan 21,
031—42 65 20, mail@sov.nu
Goteborgs vandrarhem, Mélndalsvigen 23,
031—40 10 50, info@goteborgsvandrarhem.se

Forslag till dagordning

1. Motet 6ppnas

Kallelsens godkinnande
Dagordningens godkinnande
. Val av ordférande for motet
Val av sekreterare f6r motet

. Val av 2 justeringsmin

. Verksamhetsberittelse
Resultat och balansrikning

O O N AV A w

. Revisionsberittelse

—
o]

. Frigan om ansvarsfrihet for styrelsen

-
-

. Val av styrelseledaméter och suppleanter
12. Val av féreningens ordférande

13. Val av revisor och revisorsuppleant

14. Val av valberedning

15. Faststillande av drsavgift for 2010

16. Ovriga frigor

17. Métet avslutas

Om du vill ha fika s& méste du anmila dig senast 11

mars till Karin Olsson, karinolsson@me.com eller

070-538 55 19.



Verksamhetsberattelse 2010

for Svenska Marfanfoéreningen

Arsmétet
Arsmétet hélls den 14 mars i Stockholm och 14 réstbe-
rittigade medlemmar var nirvarande.

Férutom sedvanliga &rsmotesforhandlingar fanns
gott om tid f6r méten mellan personer med Marfans
syndrom eller dr anhériga till personer med Marfans
syndrom. Dessa tillfillen till diskussion 4r oerhort vik-
tiga och man fir alltid nya idéer och inspiration till

aktiviteter.

Styrelsen
Styrelsen har under aret besttt av atta ordinarie leda-
mdter, varav en ordférande samt en suppleant.

Styrelsen har héllit 7 protokollfé6rda méten under
2010. De flesta métena hélls pa telefon, men i samband
med &rsmdtet och i september har styrelsen méten da
s minga som mdjligt deltar pd plats. Vid dessa méten
har vi forutom ordinarie styrelseméte en “arbetsdag”,
da vi diskuterar frigor av mer léngtgiende och strate-
gisk karaktir. I samband med drsmétet triffas den ny-
valda styrelsen for att formellt konstituera sig och for
att fordela ansvarsomriden.

Vid septembermétet deltog Lise Murphy och berit-
tade om vad som hinder inom Eurordis (Rare Diseases
Europe) och Ema (European Medicines Agency, f d

Emea).

Tidningen

Viar medlemstidning har kommit ut med tre nummer
under iret, varav ett var dubbelnummer. Ambitionen
under dret har varit att forsoka gora tidningen dnnu
mer intressant for vira medlemmar. Det har skett ge-
nom att fler artiklar har handlat om det medicinska
runt Marfans syndrom. Vi har forstatt av vira medlem-

mar att detta verkligen har uppskattats.

Webbsidan

Under aret har vi frischat upp var webbsida och plock-
at om lite i navigeringen mm. Vi har borjat forsoka ate
halla startsidan lite mer uppdaterad med ny informa-

tion. Vi har dven sett 6ver vara kostnader for sidan och
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bytt leverantor.

Séllsynta diagnoser

Svenska Marfanféreningen och alla medlemmar ir
ocksd medlemmar i Riksférbundet Sillsynta diagnoser.
Riksforbundet Sillsynta diagnosers mél ir att organi-
sera patientgrupper som genom sin litenhet knappast
syns. Frin riksforbundet fir vi ett arligt foreningsbi-
drag pa 5 ooo kronor.

P& drsmotet i april representerade Mona-Lis Peters-
son och Annett Andersson Marfanféreningen och vid
ordférandemétet i oktober deltog Carina Olsson och
Jenny Astrém. Alla fyra frin styrelsen.

Lakarkontakter
Vi tackade vara kontaktlikare for gott samarbete till-

sammans med en hilsning om god jul och gott nytt &r.

Eurordis och Ema

Svenska Marfanféreningen ir medlem i Eurordis, som
dr den europeiska samarbetsorganisationen f6r Mar-
fanforeningar i Europa. Lise Murphy ir utsedd av sty-
relsen att delta vid Eurordis méten. Oftast stir Eurordis
for alla kostnader i samband med dessa moten.

Lise Murphy har varit med pa ett styrelseméte var-
dera 1 Marfanféreningen, Sillsynta diagnoser och Eu-
rordis under dret for att informera om arbetet pa det
europeiska likemedelsverket dir hon dr med i en sam-
arbetsgrupp med patienter och konsumenter. I septem-
ber blev hon vald till co-chair (delat ordférandeskap)
for den gruppen for en tredrsperiod. I juli talade hon
om nyttan av att vara representerad pi Ema for de fe-
derationer som finns i Europa fér sillsynta diagnoser.
Tyvirr var inte vér egen federation dir. Vi hoppas att de
kan delta nista ar. For att kunna representera Eurordis
vil har Lise gitt en veckokurs om likemedel och hon
har deltagit pa atskilliga méten, antingen via telefon

eller personligen.

EMSN-méte i Danmark
EMSN star for European Marfan Syndrom Network



och ir ett medlemsnitverk f6r Marfanforeningar i de
europeiska linderna. Vér foérening har varit medlem
tidigare men avstitt frin det de senaste tio dren pd
grund av att vi tycke att medlemsavgiften, och framfor
allt resekostnaderna for att dka pd deras triffa ute i Eu-
ropa, varit for hoga for var ekonomi. Till deras méte i
september 2010 i Danmark bjéd de dock in alla Mar-
fanféreningar, dven de som inte var medlemmar. Efter
att vi haft en representant pd métet diskuterade styrel-
sen att dterigen att ansluta vér forening till EMSN och
beslutade oss for att gora detta. Vi tycker att triffarna
ir mycket virdefulla och att de alltid innehdller flera

intressanta medicinska féredrag.

Nationella medicinska center
Under 2010 bérjade det réra pa sig pa central nivd inom

For styrelsen

CARINA OLSSON
ordforande

MONA-LIS PETERSSON

ordinarie ledamot

Eurordis och Sillsynta diagnoser betriffande nationella
center for sillsynta diagnosgrupper.

Den 11 november holls en konferens med deltagare
frain méinga berorda funktioner. Syftet med konferen-
sen var att informera om den utredning som Socialsty-
relsen ska starta med syfte att inritta en nationell funk-
tion f6r samordning, koordinering och informations-
spridning inom omrédet sillsynta diagnoser.

Vi kommer givetvis att f6lja det fortsatta arbetet och

bevaka vira intressen.

Kontaktpersonsutbildning
Vi har undersskt mojligheterna att pdbérja en kontakt-
personutbildning. Ambitionen ir att starta en interak-

tiv utbildning under 2011.

KARIN OLSSON

kassor

Hjartklaffbyte via ljumsken -
ingen lamplig metod vid Marfan

MM Scdan nigra &r tillbaka dr det mojligt att byta aorta-
klaffen och andra hjirtklaffar via en kateter som f6rs in
i ett blodkirl i ljumsken. Operationsmetoden ir inget
alternativ for patienter med Marfans syndrom pé grund
av att de klaffar som anvinds 4r anpassade till en smal
och ofta forkalkad aorta.

Jan Hultman, tidigare verksamhetschef for Thorax-
sektionen pa Karolinska institutet i Stockholm och den
som inférde TAVI (transartery valve inplantation) som
operationsmetoden heter dir, har gitt igenom publice-
rad litteratur pd omradet utan att hitta nigot uttalande
om Marfan och TAVIL.

— Anledningen till varfér det inte gjorts och varfor
det dtminstone i dagsldget inte 4r ett bra alternativ ir
att de expanderabara klaffarna som nu finns pd mark-
naden kriver en stel och helst forkalkad klaff. Detta for
att kunna garantera att hjirtklaffen fister direkt och

inte flyttar sig, berdttar Jan Hultman.

Ytterligare en anledning till varfér inte metoden
limpar sig vid Marfans syndrom ir att aortaroten och
sinus valsalva (= den nedersta delen av den uppétsti-
gande aortabdgen, omréidet precis ovanfor aortaklaffen)
ir forstorade vid Marfans syndrom vilket tojer ut aor-
taklaffen.

— En redan forstorad klaffoppning eller aortarot bru-
kar vara for stora for de klaffar som nu tillverkas, siger
Jan Hultman och berittar hur han vid operationsbor-
det stoppat operationer i fall d& patientens egen klaff-
oppning varit for stor.

Idag anvinds operationsmetoden frimst till patien-
ter med aortastenos, det vill siga en sniv och forkalkad
aorta. F6r dem kan det vara en snabb och lindrig alter-
nativ operationsmetod.

KATARINA MOBERG
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Ekonomisk rapport

Svenska Marfanféreningen rakenskapsaret 2010-01-01-2010-12-31

RESLUTATRAKNING

Inkomster

Medlemsavgifter 30 550,00
Gévor 12 100,00
Bidrag Sillsynta Diagnoser 5 000,00
Summa 47 650,00

BALANSRAKNING

Tillgangar

Plusgirot 80 980,58
Fordran Mona-Lis, rest redov Norgeresa 146,00
Summa 81 126,58

Utgifter

Tryckning av tidningen

Porto och distribution av tidningen
Porto

Resor utland

Resor styrelseméten

Resor arsmote

Styrelseméten, fortiring mm
Arsméten, fortiring mm
Internetkostnader

Deltagaravgift EMSN-méte
Medlemsavgift EURORDIS

och Sillsynta diagnoser

Finansiella kostnader, avg Plusgirot
Summa

Arets dverskott

Eget kapital och skulder
Ingiende kapital 2010-01-01
Forskningsfonden

Fyristryck och Posten

(sista tidningen som betalas januari 2011)

Arets 6verskott

Summa

1T 704,00
5 130,03

1 454,50

5 380,60
3 284,00
1 970,00
702,80

1 578,00
480,00

2 607,28

730,02

463,50
35 484,73
12 165,27

57 476,28

4 000,00

7 485,03

12 165,27
81 126,58



Europeiskt samarbete om

lakemedel

Jag sitter pa planet hem och det ar har
mina varldar mots. Det vardagliga och
det europeiska. Det vardagliga med jobb
och familj, vénner, ga ut med hunden och
simma och nagra fa ganger per ar; moten
med Marfanfdreningen, Sallsynta diagno-

ser och nagot evenemang for dessa.

Oftast kommer jag frin London dir jag dr med i en
samarbetsgrupp mellan patienter och konsumenter pd
EMA, Europeiska likemedelsverket. EMA har velat ge
utrymme for patienter och konsumenter till att pverka
hur informationen till patienter utformas och man har
ocksd dnskat gora verket mer 6ppet och transparent.
Under de senaste dren har mycket hint pd den hir
fronten.

Undrar om inte allt virt googlande har lett till att vi
ir mycket mer vilinformerade patienter in tidigare.
Det ir ldttare att hitta information om béde sin diagnos
och behandlingen och vi kriver ocksd som patienter att
information finns tillginglig och att beslut om likeme-

del inte sker i de férdolda.

Lang testperiod

Nir ett likemedelsforetag anssker om att fi ett nytt
likemedel bedomt for att kunna silja det pd markna-
den sammankallar EMA (ibland nationella likemedels-
verk for vissa produkter) den expertis som behovs for
att kunna gora den bedémningen. Det ir en lang pro-
cess frin en lovande molekyl/dmne till ett godkint l4-
kemedel.

Mot slutet av denna process méste likemedlet testas
pa minniskor i kliniska forsok och det dr det som gr-
dagens mote handlade om. Hur kan man forsikra sig
om att dessa kliniska studier utfors pa ett etiskt och
sikert sitt for de patienter som deltar i studier utanfor

EU?

Lise Murphy
Co-chairperson

Som nyvald co-chair for (PCWP - Patients’ and Consumers’ Wor-
king Party) i september 2010. Eftersom det ar en samarbetsgrupp
mellan myndigheten och 12 patient- och 3 konsumentorganisatio-
ner har man sedan starten 2007 haft tva ordféranden, en fran EMA
och en fran intresseorganisationerna. Tidigare representerade jag
Eurordis i gruppen (europeiska foreningen for sallsynta diagnoser
som Marfanféreningen och Sallsynta diagnoser dr medlemmar i).

D4 och d& liser man i tidningar om missforhéllan-
den och i hostas holl EMA en workshop dir manga
patienter frin bland annat Sydamerika och Afrika kun-
de vittna om oerhorda dvergrepp frin likemedelsindu-
strins sida.

Genom revidering av regler och lagar, samarbete
med olika likemedelsverk i Europa och idven utbild-
ning av lokala inspektdrer som kan kontrollera frhal-
landena pa plats hoppas man kunna gora det tryggare
och sikrare for utsatta patienter och jag méste verkligen
betona att det naturligtvis inte 4r s att det alltid 4r EU
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Vid definitiv avflyttning eller felaktig adress
atersands forséndelsen med ny adress
angiven.

Karin Olsson
Roskildegatan 4
302 50 Halmstad

som ir “storst, bist och vackrast” utan kliniska studier
och sjukvérd héller en mycket hog standard pad ménga
platser i virlden men det varierar otroligt mycket. Jag
tycker inte att det dr moraliskt forsvarbart att utsitta
barn och vuxna for medicinska experiment som verkar
for riskfyllda for oss européer.

Diirfor var jag glad 6ver att fi vara med i den grupp
som ska sammanstilla befintliga etiska rekommenda-
tioner och hur likemedelsverken bittre kan kontrollera
hur de efterlevs i vintan pd och som forberedelse till

kommande lagar.

Battre patientinformation

Nista méte med samarbetsgruppen kommer behandla
hur man kan sitta ihop utbildningsmaterial f6r patien-
ter, uppfoljning om hur arbetet har gitt for patienter i
olika kommittéer och f6rbittring av informationen pa
bipacksedlar och forpackningen av likemedlet.

Nasta gang...
Vi ska snart landa och vardagen tar vid. Jag tar avsked

Den hér bilden tog vi nar vi skulle vinka av Thomas Lénngren, chef
pa EMA, i december 2010. Visste ni att den tredje maktigaste man-
nen inom lakemedelsvarlden var svensk? Obama ar den viktigaste.
Pa bilden &r alla de organisationer med som ar behériga att sam-
arbeta med EMA sé det dr en stérre grupp &n vanligt. (Det europe-
iska Marfannatverket ar inte med hér annu...)

hir for denna ging. Nista ging dterkommer jag med
information om EU-lagar som paverkar oss alla och
speciellt oss med sillsynta diagnoser.

LISE MURPHY
lise.murphy@gmail.com

Alla I&kemedel har biverkningar och risker — det
galler ocksa receptfria lakemedel och naturldke-
medel. Det finns ocksa risk for att de paverkar var-
andra. Lar dig om hur just dina lakemedel fungerar
och f6lj tipsen nedan.

e Las alltid bipacksedeln i férpackningen! Om du
efter det ar oséker pa sjalva anvandningen av
l&kemedlet kan du ringa till Lakemedelsupplys-
ningen 0771-46 70 10 éppet vardagar 8-20.

e |bland far du inte lakemedlet som stér i recep-
tet. Titta p& aktiv ingrediens och anteckna den
pa listan som du har med dina lakemedel. Da

Nagra tips om ladkemedel

ser du tydligt att du kanske har flera olika lake-
medel som egentligen ar identiska. (Paraceta-
mol finns ju under manga olika namn t ex).

e Naturligtvis har du alltid din uppdaterade ldke-
medelslista med dig nér du gar till 1akaren. Den
nya medicinen som skrivs ut kanske inte gar
ihop med den gamla. Skriv ocksa upp naturla-
kemedel eftersom de ocksa paverkar dig och
dina mediciner.

e Om du tar manga lakemedel — begéar en 6ver-
syn av dem ibland. Du kan bestélla tid pa apo-
teket for radgivning.

Redaktionskommitté: Karin Olsson, Erik Cardfelt, karinolsson@me.com Redaktionskommittén 4r tacksam for

alla bidrag till tidningen Tryck: Fyris-Tryck AB, Uppsala, februari 2011




