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Ordforanden har ordet!

I ar finns det minst tva tillfallen att traffa andra med

Marfans syndrom.

Arsmétet i mars dit alla medlemmar ir vilkomna.
Kom for att f4 hora vad vi gjorde forra aret och for
att paverka vad vi ska gora i &r och kommande éar.
Eller kom bara for att snacka Marfan med oss 1 sty-

relsen och andra.

For er som har barn upp till 15 ar ordnar vi en fan-
tastisk triff pa Oland i sommar. For nigra ar sedan
triffades vi ocks pa Oland vid ett par tillfillen, med
stor framgang. Det blir lite allvar men mest skoj!

I det hdr numret finns verksamhetsberéttelsen och
vart bokslut. Lds och begrunda och som sagt, kom
pa arsmotet och paverka framtiden.

Val mott!

CARINAO

ORDFORANDE
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Valkommen till Marfanforeningens arsmote
lordag 12 mars 2016, i Stockholm

Ett tillfalle att triffa andra med Marfans syndrom for
att dryfta erfarenheter, stélla fragor och bara ha lite
trevligt tillsammans.

Nar
Lordag den 12 mars, klockan 13:00-15:00.

Plats

Medborgarskolan i Stockholm, Hagagatan 23 A.

Dit tar man sig enklast genom att dka T-bana till
Odenplan. G& sedan nedfor backen i riktning mot
Sveavigen, sving vinster mittemot Stadsbiblioteket.
Vil pé plats kommer information om véaning och sal
att finnas pa informationsskdrmarna.

Kostnad

Det kostar inget att vara med pa métet och vi bjuder
pa matiga smorgésar och kaffe/te. Tyvérr har foren-
ingen ingen mojlighet att ersétta for resa och logi.

Gistforelasare

Efter &rsmotesforhandlingarna blir det ett medicinskt
foredrag om antingen smérta eller om psykiska
aspekter med att ha ett kroniskt syndrom. I skrivande
stund dr foredragshallaren inte helt bekréftad.

Valberedningen

Om du vill komma i kontakt med valberedningen
som pa motet dr de som ska ldmna forslag till
styrelse sa kan du kontakta valberedningens
sammankallande Katarina Lindahl

tel: 08-692 07 00, 072-235 19 22

eller e-post: katarina@katarinalindahl.se

Foreslé personer och kom ihadg att man gérna far
foresla sig sjalv.

Anmilan och fragor

Anmil dig senast 1 mars till var epost:
marfan.sverige@gmail.com

eller ring Karin Olsson, 070-538 55 19. Sig till om
du har ndgon allergi som kan ha med maten att gora.

Alla medlemmar fran hela landet hilsas vialkomna!

Forslag till dagordning

Motets 6ppnande

Kallelsens godkdnnande

Val av ordférande for motet

Val av sekreterare for motet
Dagordningens godkdnnande

Val av tvd justerare som ocksa &r rostriknare
Justering av rostlingd
Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk berittelse

10. Revisionsberittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgedndringar

13. Eventuella inkomna motioner

14. Faststéllande av arsavgift for ndstkommande ér
15. Verksamhetsplan och budget f6r 2016
16. Val av styrelseledaméter och suppleanter
17. Val av ordforande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Mdtets avslutande
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Verksamhetsberattelse 2015

Arsmotet

Arsmétet holls den 13 mars i Gotlandssalen i Stock-
holm och 14 rostberittigade medlemmar deltog.
Efter genomgang av verksamhetsberittelse och eko-
nomisk redovisning beviljades styrelsen ansvarsfri-
het for det gangna aret.

Vid drsmétet tas ocksa ett beslut om medlemsavgif-
ten for ndstkommande ar (2016). Vi beslutade om en
ny konstruktion och en differentiering av medlems-
avgifterna, for att ge mojlighet att vara stddmedlem
eller bli guldmedlem.

Vara mdjligheter att tréffas ar tyvirr begransade och
ménga har funderingar kring Marfan och det &r sa
oerhort viktigt att tridffa varandra och prata om det
vi har gemensamt och ge varandra tips och rdd om
bland annat vardformer, vart man vénder sig och
kanske bara hur man lever i vardagen.

Styrelsen

Efter arsmotet bestod styrelsen av Anneli Jons-

son, Ellicka Mellgren, Jonas Asplund, Christina
Kjellstrom, Karin Olsson, Rebecca Palmquist, Kent
Clasén, Marlene Svalberg, Paula Grandell och Jenny
Astrom. Carina Olsson omvaldes av arsmétet till
ordforande. Ellicka ldmnade sitt uppdrag under &ret
p.g.a studier.

Styrelsen har hallit 10 protokollférda moten under
aret. De flesta styrelsemdten genomfors via telefon-
konferens. Hela styrelsen triffades dagen efter ars-
mdotet fOr att konstituera sig och tillsammans planera
det kommande arets verksambhet.

Tidningen

Medlemstidningen har kommit ut med tre nummer,
varav ett dubbelnummer. Vi har bland annat rappor-
terat frdn moten hos Séllsynta Diagnoser och fran
det europeiska marfanmotet i Kalmar, som statt som
inspiration for flera medicinska artiklar. Vidare for-
soker vi folja den bade svenska och internationella
forskningen pa “marfanomradet” och rapportera om
det.

Jenny é&r redaktor for tidningen som trycks i 170
exemplar.

4

Webben

Kent Clasén ér vir webbredaktor. Tillsammans job-
bar vi hela tiden for att se till att informationen pa
webbsidan dr uppdaterad och att vi ldgger ut intres-
santa saker som hénder i foreningen pa webben.

Var Facebook-grupp far fler och fler foljare och dér
forekommer ofta en livlig diskussion, som vi i sty-
relsen jobbar for att folja och ibland gora inldgg och
hjélper till i diskussioner och besvarar frdgor som
dyker upp. For ndrvarande ér det 124 personer som
“gillar oss”.

Under arets doptes ocksa var facebookgrupp Mar-
fanfamilj om till Marfangruppen for att fler an bara
fordldrar ska kénna sig involverade i diskussionerna
dar.

Internationellt

I oktober var Svenska Marfanforeningen vérd for det
mote som nitverket Marfan Europe Network, hal-
ler vartannat &r i ndgot av de deltagande ldnderna.

Vi holl till 1 Kalmar. Kalmar lins landsting lamnade
ekonomiskt bidrag for att genomfora motet. Foren-
ingar fran 11 europeiska ldnder deltog. Karin Olsson
som ocksd ingar i ndtverkets “coordinating commit-
tee” var den som for vér forening hade arrangerat
traffen, som var mycket lyckad.

Forutom information och inspirerande diskussioner
om de olika foreningarnas arbete for Marfans syn-
drom fick vi ocksé lyssna pa tre mycket intressanta
foredrag av ldkare inom respektive specialiteter for
genetik, ortopedi med inriktning pé fotproblem samt
smarta.

2017 kommer motet att héllas i Nederldnderna.

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser

Svenska Marfanforeningen och alla dess medlemmar
ar &ven medlemmar i1 Riksforbundet Séllsynta Diag-
noser. Riksforbundet Sillsynta Diagnoser bestér av
nistan 12 0000 medlemmar fordelade pé nidrmare 50
olika foreningar. Frén riksforbundet far vi ett arligt
foreningsbidrag pa 6000 kronor.

Carina Olsson deltog pa arsmotet den 25 april.
Carina Olsson och Paula Grandell deltog pé forbun-

dets hostmote 1 oktober.

I samband med arsmotet 6vergick vi till att anvénda
riksforbundets centrala medlemssystem. Systemet
gor att vi har en sdker lagring av vara medlemsupp-
gifter. Det ger ocksa riksforbundet kinnedom om hur
manga medlemmar forbundet har eftersom det ligger
till grund for det statsbidrag som betalas ut — ett
statsbidrag av vilket dven vi som medlemsforening
kan dra nytta av.

Samarbeten

Vi foljer aktivt det arbete som Nationella funktionen
for séllsynta diagnoser gor nir det giller att skapa
regionala centra for personer med séllsynta sjukdo-
mar och diagnoser.

Informationsmaterial

Under éret har styrelsen arbetat med att skriva nytt
material till en ny "Marfanbroschyr”. Den allménna
broschyr som med ekonomiskt stod frén Socialsty-
relsen gjordes 1 for snart 20 ar har pa vissa omraden
blivit inaktuell. De sista granskningarna av texterna
gors av véra kontaktlékare.

Beviljade fondmedel

I december beviljades vi 50 000 kronor ur Sun-
nerdahls Handikappfond for att sommaren 2016
genomfora en familjehelg p4 Oland. Detaljplanering
och inbjudan till helgen kommer att skickas ut under
varen.

FORSIKTIGHETSPRINCIPEN!

Johan Blomgren dvertandlidkare redogjorde 1 vért
forra nummer angdende antibiotikaprofylax infor
tandbehandling. Det var lakemedelsverkets “nya”
rekommendationer frén 2012 dér de flesta patienter
med Marfans syndrom inte lingre rekommenderades
ndgon rutinméssig antibiotikaprofylax. Han redovi-
sar ocksa att detta kritiserats bl.a. fran kardiologer i
Sverige och Storbritannien. Efter diskussioner och
beslut i september 2015 kvarstér beslut att inte ge
antibiotikaprofylax.

Svenska kardiologféreningen menar att det saknas
vetenskapligt stod for att helt avstd frin antibiotika-
profylax till patienter med hog risk for endokardit
( hjartklaffsinflammation) och vi marfanare kan
tillhora denna grupp.

Syftet med rekommendationerna &r naturligtvis att
minska var antibiotikakonsumtion dé resistens blivit
ett storre hot mot modern sjukvérd. Och detta &r na-
turligtvis beaktansviart MEN for oss marfanare som
ar séllsynta faglar som kanske far sallsynta kom-
plikationer av vara hjéartbesvir manar till lite extra
eftertinksamhet. Som vanligt behdver vi sjdlva ta
kommandot och bestimma vad som &r bast for oss.

S& sammanfattningsvis tycker vi i styrelsen att det
mest logiska &r att folja forsiktighetsprincipen, dvs
att vi ska vara rddda om var munhilsa. Tandkott och
tander ska hallas friska med hjélp av tandldkare och
tandhygienister. Att varje marfanare ska fraga sin
kardiolog om man dr en hogriskpatient som behdver
profylax och ritta sig efter detta. Det dr dnda vara
kardiologer som har storst kunskap om vér sillsynt-
het som Marfanare och om vi kan fa ovanliga kom-
plikationer av vara hjartfel.

CHRISTINA KJELLSTROM
STYRELSEMEDLEM
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Ekonomisk rapport for Svenska Marfanforeningen 2015-01-01 - 2015-12-31

RESULTATRAKNING

INKOMSTER
Medlemsavgifter

Gavor

Bidrag Séllsynta diagnoser
Friskvardsprojektet
Marfan Europe mote

SUMMA
UTGIFTER

Tryckning av tidning
Porto

Porto och distribution av tidning

Resor styrelsemoten
Resor ej styrelsemoten
Resor arsmote

Resor Marfan Europe styrelsen
Datakostnader

Gavor och bidrag
Marfan Europé mote
Foreningsavgifter
Finansiella kostnader
Nordiskt méte
Lakarmoten
Styreslemoten ej resor
Arsmote ej resor
Ovriga kostnader

SUMMA
Arets 6verskott/underskott
BALANSRAKNING

TILLGANGAR
Plusgirot
SUMMA

EGET KAPITAL OCH SKULDER
Ingaende kapital
Forskningsfonden
Kortfristiga skulder

Arets vinst/forlust

Skuld skatteverket

SUMMA

2014-01-01 - 2014-12-31

37 950,00 kr
9 800,00 kr
6 000,00 kr
6 108,93 kr

59 858,93 kr

14 512,00 kr
- kr

8 936,70 kr
6 739,00 kr
- kr
150,00 kr

- kr
323,75 kr
178,00 kr

- kr
1622,09 kr
909,50 kr
4 612,00 kr
3 600,00 kr
901,40 kr
759,00 kr
42,00 kr

43 285,44 kr

16 573,49 kr

2014-01-01 - 2014-12-31

86 461,58 kr
86 461,58 kr

55 814,89 kr
4 000,00 kr
9 810,20 kr

16 573,49 kr

263,00 kr

86 461,58 kr

2015-01-01 - 2015-12-31

39 100,00 kr
5 700,00 kr
6 000,00 kr

- kr

91 860,00 kr

142 660,00 kr

13 133,00 kr
459,00 kr

2 777,00 kr
- kr

1 290,00 kr
4 253,00 kr
932,00 kr

2 863,00 kr
- kr

82 134,00 kr
1 673,00 kr
874,00 kr

- kr
500,00 kr
306,00 kr
782,00 kr

- kr

111 976,00 kr

30 684,00 kr

2015-01-01 - 2015-12-31

103 083,00 kr
103 083,00 kr

58 979,67 kr
4 583,00 kr
8 836,33 kr

30 684,00 kr

- kr

103 083,00 kr

Valkommen till Svenska Marfanféreningens

Familjehelg pa

4T augusti 2016 Oland

Vi startar torsdag kvdll och haller pa

till lunch pa séndagen.

For vem?
Férildrar med barn upp till och med 15 &r. Alla
deltagare mdste vara medlemmar i Marfanféren-

Kostar bara:
ingen — bade forildrar och barn. Ni som dnnu

[ N
inte 4r medlemmar l6ser d& f6rst medlemskap; I 5 O fo r ba rn

200 kr f6r familjens huvudmedlem samt 50

k li familjemed]l fo
if:r{fgd[l):;l}srlt;e;lgare amiljemedlemmar for ett 2 0 O fo r vu X n a

Vad vi ska gora

Samtal och reflektioner om hur det ir att leva
med Marfans syndrom eller att vara anhorig
men ocksd avkopplande sommaraktiviteter till
exempel samtalsgrupper for forildrar, humlesa-
fari, sing- och musik, utflykter, bad, grillning

och yoga. Anmiilan och friagor
Vid et tillfille under dagarna kommer en Till marfan.sverige@gmail.com eller till Karin

likare som har speciellt intresse for Marfans Olsson, Hagby 132, 386 96 Firjestaden eller
syndrom att prata och det blir méjlighet att telefon 070-538 55 19.
stilla frigor. Vir plan ir att bjuda in en barn- Ange
kardiolog. * namn pé alla familjemedlemmarna

* dlder pd barnet/barnen
Vi ir pa hirliga Oland ¢ vilka i familjen som har Marfans syndrom
P Allégdrden i Kastlosa som ligger pd sodra * sirskilda krav gillande mat
Oland, granne med Stora Alvaret http://www. * andra uppgifter vi behover t ex behov som ror
kastlosa.se nigon funktionsnedsittning
Avgift Sista anmilningsdag 4r 1 juni 2016. Anmal
200 kronor per vuxen och 150 kronor per barn. girna snarast om ni vill vara sikra pa att komma
Resa betalar man sjilv. Resten stdr Svenska med for antalet platser ir begrinsat.

Marfanféreningen for tack vara bidrag frin
Sunnerdahls fond. Mycket viilkomna med er anmiilan!

Svenska Marfanféreningen, Karin Olsson, Hagby 132, 386 96 Farjestaden eller tth 070-538 55 19



Har du en forstaende lakare?

Svenska Marfanforeningen haller pa med upp-
datering var lakarforteckning. Dar samlar vi dem
som dr lite extra intresserade och/eller kunniga
nér det géller Marfans syndrom.

De flesta av oss kanske oftare upplever det mot-
satta; att ldkarna inte har s mycket kunskap och
intresse. Men det finns faktiskt nagra fa runt om i
landet som vi i foreningen vet om. Finns det fler
undrar vi?

Har du en doktor (som dr verksam inom nagra av
véra specialistkompetenser) eller en intresserad
allménlikare, sa beritta det for oss.

Lékaren behover alltsa inte var expert. Det racker
med intresse, lite kunskap och engagemang for
dig och din sjukdom. I sé fall &r han eller hon bra
att ha i var forteckning frén vilken vi kan tipsa
andra med marfan som behdver komma till en
lakare som har god forstaelse.

Sénd i sé fall uppgifter till Karin Olsson i
Marfanstyrelsen: karinolsson@me.com

Nytt fran Sallsynta Diagnoser

Den 29 februari 2016 firar vi Séllsynta dagen
med en Sallsynt filmfestival. Malet &r att med
film som utgéngspunkt 6ppna upp for samtal om
sdllsynthetens dilemma. Vi visar Oscarsnomi-
nerad kortfilm fran Polen, publikprisvinnande
amerikansk langfilmsdokumentir och korta och
langa svenska filmpérlor.

Plats: Rival, Mariatorget 3, Stockholm
Tid: 29 februari 09.00-17.00
Pris: 100 kr

Hela festivalen textas och syntolkas.

Oavsett om det handlar om en kraniofacial miss-
bildning, en akondroplasi eller om syndromet
heter Marfans eller Undines sa delar manniskorna
1 filmen samma 6nskan — att bli sedda och horda
pa samma villkor som ménniskor som inte bryter
mot utseendenormen eller vars liv inte paverkas
av en funktionsnedsittning.

Liknelser och skillnader mellan Marfans och Loeys-Dietz syndrom:

Overlappande symptom
med Marfans syndrom

Diagnos

Sarskiljande drag Gen

Loeys-Dietz syndrom |+ Forstorad aorta

* Samma skelettpro-
blem
Duraektasi
Strior

Klubbfot TGFBR1/2
Utvidgning pa andra kérl &n
aorta

Mag- och tarmproblem

Har ej linsdislokation
Gomspalt eller delad gomspene
Instabil halsryggrad
Benskdrhet

Genomskinlig hud som latt far
blamérken

Brett mellanrum mellan 6gonen




