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Ledare

Dags for arsmote — den har gangen i Linkoping. Nar
jag for ganska méanga ar sedan nu, var ny medlem i
Marfanforeningen triffades vi for arsmote i Norrko-
ping och folket i Ostergotland verkade ha gitt “man
ur huse” — né ja....

Sa vi tinkte forsoka gdra om samma succé-arrang-
emang. Vi vet att vi fortfarande har flera aktiva
medlemmar i den hér regionen, s& vi hoppas pa stor
anslutning.

Niér jag har suttit och forfattat verksamhetsberéttel-
sen for 2016, sé slds man av hur mirkligt det 4nda

ar att vi som dr sa sillsynta anda har gjort sa sillsynt
mycket under aret som gatt. Vi ar séllsynt aktiva
bade nir vi triffas pa arsmoten eller medlemstréffar
och framfor allt pagér en séllsynt livlig diskussion pa
Facebook. Eller ar det kanske just sillsyntheten.....

I sommar blir det ocksa en upprepning av forra arets
familjetréff, den hédr gangen nagonstans i Mélardals-
omrédet. Vi har fatt 20 000 kronor i bidrag och en
arbetsgrupp ur styrelsen jobbar med det. Vi kommer
att &terkomma med inbjudan till den triffen ldngre
fram.

Sa — hoppas vi ses!

Carina O
ordforande




Valkommen till Marfanforeningens
arsmote, lordag 25 mars 2017

| Linkoping

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

Tid
13.00—cirka 16.00

Plats

Centrum for Sillsynta Diagnosers (CSD:s) lokaler,
Pratsalen, pa Gasverksgriand 2 1 Linkoping. Det lig-
ger 1 centrala Linkdping. (OBS! inte pa Lanssjukhu-
set, som det statt i tidigare information).

Kostnad

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

Tema efter arsmoétesférhandlingarna

Centrum for Sillsynta Diagnoser sydost har sitt séte
1 Linkdping. Cecilia Gunnarsson som ér overldkare
och verksamhetschef ddr kommer en stund till vart
mote. Vi jobbar ocksé for att nagon mer lékare fran
Universitetssjukhuset i Linkdping och som tréffar
patienter med Marfan, ska komma till vart méte.

Valberedningen

Om du vill komma i kontakt med valberedningen
som pa motet dr de som ska ldmna forslag till styrel-
se sa kan du kontakta valberedningens sammankal-
lande Katarina Lindahl tel 08-692 07 00,

072-235 19 22 eller e-post
katarina@katarinalindahl.se

Foresla personer och kom ihiag att man géirna far
foresla sig sjilv.

Forslag till dagordning for Arsmotesforhandling-
arna

Motets oppnande

Kallelsens godkdnnande

Val av ordférande for motet

Val av sekreterare for motet
Dagordningens godkdnnande

Val av tva justerare som ocksd dr rostriknare
Justering av rostlingd
Verksamhetsberittelse

Ekonomisk berittelse

. Revisionsberittelse

. Styrelsens ansvarsfrihet

. Eventuella stadgedndringar

. Eventuella inkomna motioner

. Faststéllande av drsavgift for ndstkommande ar
. Verksamhetsplan och budget for 2017

. Val av styrelseledaméter och suppleanter
. Val av ordforande

. Val av revisor och revisorssuppleant

. Val av valberedning

. Ovriga fragor

. Métets avslutande
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Anmalan och fragor

Anmil dig senast 17 mars till
marfan.sverige@gmail.com

eller ring Karin Olsson, 070-538 55 19.

Ség till om du har ndgon allergi som kan ha med
fortiringen att gora.

Alla medlemmar fran hela landet hélsas vialkomna!



Ekonomisk rapport for Svenska Marfanforeningen
2016-01-01 - 2016-12-31

RESULTATRAKNING 2015 2016 Kommentarer

INKOMSTER

Medlemsavgifter 39 100 kr 39 400 kr

Géavor 5700 kr 22 650 kr

Bidrag Séllsynta diagnoser 6 000 kr 6 000 kr

Inkomster Olandshelgen 54 200 kr

Marfan Europe mote 91 860 kr

Nya Broschyren 602 kr

Ovriga rorelseintikter 52 kr

SUMMA 142 660 kr 122 904 kr

UTGIFTER

Tryckning av tidning 13 133 kr 14 863 kr

Tryckning info material 1 629 kr

Porto 459 kr 7 766 kr Utskick broschyr,o6land,
Agrenska och medlemsavgifter

Porto och distribution av tidning 2777 kr 2 983 kr

Resor ej styrelsemoten 1 290 kr

Resor arsmote 4253 kr 3346 kr

Resor Marfan Europe styrelsen 932 kr

Datakostnader 2 863 kr 388 kr

Gavor och bidrag 500 kr Minnesgava Jonas Asplund

Foreningsavgifter 1 673 kr 1 764 kr

Finansiella kostnader 874 kr 926 kr

Nordiskt mote ? Har inte fétt in kostnader for detta

Likarmdten 500 kr

Marfan Europe mote 82 134 kr

Styresleméten ej resor 306 kr

Arsméte ej resor 782 kr 1 690 kr

Ovriga kostnader 350 kr

Forbrukningsmaterial 1 564 kr Kuvert, adressetiketter, papper

Utgifter Olandshelgen 60 654 kr

SUMMA 111 976 kr 98 423 kr

Arets dverskott/underskott 30 684 kr 24 481 kr



BALANSRAKNING 2015 2016

TILLGANGAR
Plusgirot 102 819 kr 152 844 kr
SUMMA 102 819 kr 152 844 kr

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Ingéende kapital 58 716 kr 85 400 kr
Forskningsfonden 4 583 kr 8 583 kr
Lovis armbandsfond 34 380 kr
Kortfristiga skulder 8 836 kr

Arets vinst/forlust 30 684 kr 24 481 kr
SUMMA 102 819 kr 152 844 kr

Kom ihag att betala din medlemsavgift

fore arsmotet!

Sokes: Ny tidningsredaktor

Jag har varit aktiv 1 denna forening sedan 2001. Jag byggde upp foreningens
forsta hemsida och har i manga ar varit redaktor for medlemstidningen. Nu
ar det dags for en paus och dirfor soker styrelsen efter en ny tidningsredaktor
bland vdra medlemmar.

Medlemstidningen kommer ut med fyra nummer per ar. Styrelsemedlemmar-
na skriver artiklar och redaktéren sammanstéller dem i programmet
InDesign och skickar tidningen till tryckeriet, som sedan trycker upp och
skickar ut tidningen till medlemmarna. Kassoren skickar ut tidningen som pdf till ldkare och de medlemmar
som sé onskat. Vi har en tidningsmall som &r enkel att anvinda, &ven om man inte dr expert pa InDesign.

Ta chansen att hjélpa foreningen och hoppa pa ett riktigt roligt uppdrag!

For fragor om uppdraget eller lamna intresseanmaélan:
maila marfan.sverige@gmail.com

Tack for mig och pé aterseende!

JENNY ASTROM
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Verksamhetsberattelse 2016 for
Svenska Marfanforeningen

Arsmotet

Arsmétet holls den 12 mars i Medborgarsko-

lans lokaler pa Hagagatan 1 Stockholm och 13
rostberittigade medlemmar deltog.

Vi gick igenom verksamhetsberittelsen och den
ekonomiska redovisningen och arsmotet beviljade
styrelsen ansvarsfrihet for det gdngna éret.

Vi beslutade att medlemsavgiften for ndstkommande
ar — 2017 — ska vara oforandrad. P arsmotet 2016
beslutades om en differentierad avgift diar mdojlighet
finns att vid inséttning av minst 500 kronor bli guld-
medlem. Under éret fick vi en guldmedlem.

Efter arsmotesforhandlingarna beréttade Birgitta
Nilsson, som ér overldkare pa sméartrehab-mot-
tagningen pa Akademiska sjukhuset 1 Uppsala,
om smérta och hur man kan hantera sin smérta 1
vardagen.

Medlemmar

Vid éarsskiftet hade foreningen 172 huvudmedlem-
mar och 126 familjemedlemmar. Under éret fick vi
en guldmedlem.

Under éret har Kent kontaktat de medlemmar som
inte hade telefonnummer och/eller e-postadress 1
medlemsregistret.

Styrelsen

Efter arsmotet bestod styrelsen av Anneli Jonsson,
Jonas Asplund, Christina Kjellstrom, Karin Olsson,
Kent Clasén, Marlene Svalberg, Paula Grandell och
Jenny Astrém. Carina Olsson omvaldes av arsmdotet
till ordférande. Under sommaren ndddes vi av det
mycket sorgliga beskedet att Jonas Asplund avlidit.
Hans plats 1 styrelsen forblev vakant under aret.

Styrelsen har hallit 11 protokollférda moten under
aret. De flesta styrelsemdten genomfors via telefon-
konferens. Hela styrelsen traffades dagen efter ars-
motet for att konstituera sig och tillsammans planera
det kommande arets verksambhet.

Tidningen

Medlemstidningen har kommit ut med fyra nummer.
Medlemstidningen ér den viktigaste informations-
killan till vara medlemmar och fran styrelsen gor vi
allt vi kan for att fylla den med bra, intressant och
aktuell information om Marfans syndrom.

12016 ars tidningar har vi bland annat haft artiklar
om varfor ndgra av oss tar Losartan och andra tar
betablockerare eller bdde ock. Vi har skrivit om de
Centrum for sdllsynta diagnoser som haller pa att
startas upp vid universitetssjukhusen. Vi har ocksa
haft en artikel om smérta. I nummer 3 hade vi ocksa
en insidndare frdn en av vdra medlemmar. Nagot som
ar mycket vilkommet!

Jenny é&r redaktor for tidningen som trycks i 170
exemplar, och som skickas ut till alla medlemmar.
Tidingen skickas ocksa i1 .pdf-format till manga
lakare, kliniker dar vi kan tidnkas vara patienter och
andra intresserade.

Medlemstraff pa Oland

Forsta helgen 1 augusti samlades sju familjer och ett
antal styrelsemedlemmar pa Allégéarden 1 Kastlosa pa
Oland for en familjetriff. Triffen var genomforbar
for att vi fatt bidrag fran Sunnerdahlsfonden.

I den 6ldndska solen kunde deltagarna bada i Al-
légardens pool, gd pa humlesafari pa Station Linné
eller bara njuta och ma bra.

Tva fordragshallare frén “professionen” deltog —
Burkhard von Wangenheim, hjértlédkare pé lanssjuk-
huset 1 Kalmar och Jenny Eklind, sjukskdterska vid
centrum for séllsynta diagnoser pa Universitetssjuk-
huset 1 Link6ping.

Tvé av vara styrelsemedlemmar som ar yrkesverk-
samma med bl a samtalsgrupper, holl 1 grupper

for de vuxna, som fick prata om hur det ér att vara
forélder till barn med Marfans syndrom och ibland
ocksa att sjélv ha diagnosen.



Nér medlemshelgen avslutades pa sondagen var alla
Overens om att ’det har maste vi géra om”!

Lovis’ Armbandsfond

I samband med Olandshelgen presenterade var unga
medlem Lovis Stromsund, sitt bidrag till Marfanfor-
eningen. Lovis har gjort armband som hon siljer och
skanker hela dverskottet till foreningen.

I samrad med Lovis’ familj har styrelsen beslutat
att avsdtta dessa pengar i en sarskild ”fond”, dar
bidrag ska ga till forskning och utbildning avseende
Marfans syndrom. Lovis’ familj ska vara delaktig

1 beslut om vem eller vilka som ska fa pengar fran
Lovis’ Armbandsfond.

Vid éarets slut uppgick fonden till 34 380 kronor.

Sociala medier

Kent ar var webbredaktor. Kent ser till att sidan &r
uppdaterad och tillsammans jobbar vi hela tiden for
att lagga ut intressanta saker som héander i forening-
en och i var omvarld.

Foreningens Facebook-sida dr vdlbesokt av personer
som soker information om foreningen. For nérva-
rande har sidan 141 gillare.

Vir slutna Facebook-grupp far fler och fler foljare
och dir forekommer ofta en livlig diskussion, som
vi 1 styrelsen foljer och ibland gor inlédgg och hjilper
till 1 diskussioner och besvarar fragor som dyker
upp.

Internationellt

Nordiskt samarbete

I september deltog Karin och Christina vid det Nord-
iska marfanmotet i Kopenhamn. Bland

annat diskuterades gemensamma fragor sasom
insamling av pengar, Losartan eller inte och hur vi
anvander webben i de olika foreningarna.

Marfan Europe Network

Karin, som ocksa ingér i natverkets coordinating
committee, deltog den 17-18 september i cc:s mote

1 Hamburg. Vi bedomer att det hir europeiska sam-
arbetet dr mycket viktigt &ven om tyvirr inte alla
europeiska linder kan delta.

Det gemensamma motet halls i Leiden 1 Holland
den 14-17 september 2017. Var forening planerar att
delta.

Eurordis

Viér forening dr medlem 1 Eurordis som ar den euro-
piska paraplyorganisationen for Sillsynta Diagnos-
foreningar. Tyvérr har vi av ekonomiska skal mycket
sma mojligheter att delta aktivt vid mdten men vi
foljer arbetet via mycket innehéllsrika nyhetsbrev.
Tyvérr ar Marfans syndrom bara en av alla de sill-
synta diagnoser som Eurordis organiserar, sa det ar
l4tt att forsvinna 1 mangden.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Svenska Marfanféreningen och alla dess medlemmar
ar dven medlemmar i1 Riksférbundet Sallsynta Diag-
noser. Riksforbundet Sillsynta Diagnoser bestéar av
ndstan 13 000 medlemmar fordelade pa ndrmare 60
olika foreningar. Fran riksforbundet far vi ett arligt
foreningsbidrag pa 6000 kronor.

Tyvérr kunde ingen fran styrelsen delta vid forbun-
dets &rsmote som holls den 23 april.

Kent deltog pa forbundets hostmote den 15-16 okto-
ber 1 Stockholm.

Regionala center for sallsynta diagnoser

Ett arbete pdgar med att inrdtta och utveckla verk-
samheten vid Centrum for sédllsynta diagnoser, CSD,
pa Sveriges sju universitetssjukhus. I nuldget har
fem av sex sjukvardsregioner beslutat om att inrétta
CSD. Verksamheterna har kommit olika langt 1 sitt
utvecklingsarbete.

Vi har representanter eller samarbeten pd nagra stal-
len — Region Syd, Region Sydost.och Region Norr.
Arbetet vid dessa center dr fortfarande 1 sin linda och
finansieringen r inte helt klarlagd.

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

Ny Marfanbroschyr
Under dret kom var nya Marfanbroshyr ut. "Marfans
syndrom — Information for den som har eller méter
manniskor med Marfans syndrom” ersétter de bro-
schyrer som gjordes for snart 20 ar sedan. Lycklig-
tvis hinder det en del nér det giller forskning och
framsteg inom Marfanomradet sd det var hog tid att
fa till en ny informationsskrift.

-—->
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Broschyren har sénts ut till alla medlemmar och
den finns nu som .pdf pd hemsidan.

Beviljade fondmedel
Aven infér 2017 fick vi i december det trevliga
beskedet att vi beviljads bidrag med 20 000

kronor ur Sunnerdahls Handikappfond for att pa
nytt genomfora en medlemstraff. Detaljplanering
pagar och inbjudan till helgen kommer att skickas

ut under varen.
STYRELSEN

Centrum for sallsynta diagnoser

Ett arbete pagar med att inrétta och utveckla verk-
samheten vid Centrum for séllsynta diagnoser,
CSD, pa Sveriges sju universitetssjukhus. I nulé-
get har fem av sex sjukvardsregioner beslutat om
att inrdtta CSD. Verksamheterna har kommit olika
langt 1 sitt utvecklingsarbete.

I linje med den satsning som sker inom hela EU
och med stod av de rekommendationer som lam-
nats arbetar NFSD tillsammans med universitets-
sjukhusen, Agrenska och Riksférbundet Sillsynta
diagnoser, med att skapa Centrum for Sillsynta
Diagnoser, CSD, vid Sveriges sju universitets-
sjukhus.

Beslut om att inrdtta CSD fattas av landstingen/
regionerna i de sex sjukvardsregioner dér univer-
sitetssjukhusen finns. Idag finns det CSD vid uni-
versitetssjukhusen i fem sjukvardsregioner. Beslut
har ocksa fattats att inrétta ett CSD vid Norrlands
Universitetssjukhus i Umed. Verksamheten kom-
mer att starta under borjan av 2017.

P& nationell niva har en beskrivning av CSD:s mal
och verksambhet tagits fram.

CSD har bland annat i uppgift att stotta expert-
teamen i deras arbete och gora dem kinda. I detta
arbete ska man verka for att personer som har
séllsynta diagnoser far samma mdjlighet till diag-
nos, adekvat behandling och samhéllsservice som
andra invanare har enligt svensk lagstiftning.

Du kan kontakta CSD i din region for att fa vég-
ledning, hdnvisning och information om séllsynta
diagnoser genom att gé in pA www.nfsd.se och
sedan soka dig fram genom att vélja...

Om sdllsynta diagnoser

Sdllsynta diagnoser i Sverige

Skrolla ner till "Hdlso- och sjukvard i Sverige”

Du kan ockséa prenumerera pa nyhetsbrev fran
Nationella Funktionen for Sillsynta Diagnoser
genom att gi in pd www.nfsd.se/prenumerera-pa-
nyhetsbrev/

NATIONELLA FUNKTIONEN SALLSYNTA DIAGNOSER




