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‘Dags for medlemsa vgiften,
inbetalningskort medféljer!

Kallelse till arsmote Olandshelg




Ledare

Pa sprang...

Mycket hinder just nu..
I ndsta nummer rapporterar
vi fran arsmotet, lokalmotet

1 Goteborg samt lakarmotet 1

Stockholm.

Hjartligt vdlkomna pa drsmotet!!

Lise

Molnet Prevent 2001® Plus

ar en svensitilverkad madrass, som lampar
sig val o personer med Mardans syndrom
och Zven andra, som har besvar av omma
gch smafande leder. Madrassen bestar aw
B + 12 lager fibrer. Dessa tvi exira kager av
fibrer bildar en forsiarkming vid madrassens
mitt fr ait ehindra aft man sjunkar ner e
djupl. Twalt upp 70, Brandsaker,
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Ubeandigt har den ett mpuki behaglig tyg

av kvalitén Travira 5. Lagren av special-

fibrer och det kroppsvanliga tyget gor att

den Gven lampar sag val ke smaribenagna
persangr. Prevent 2001 Plus ar 17 om tock
och sydd ulan genomgaende sommar.
Maleraled ar Serdnnangsbart och helf wlan
silikoner, Madrasskydd finns. Artikelns P-2001+




Kallelse till arsmote i Stockholm

Svenska Marfanforeningen

Den 11 mars 2006, klockan 13.00-16.00 ses vi pa
Thoraxkliniken, Karolinska Universitetssjukhuset Solna, 6 tr.

Forslag till dagordning:
1. Arsmétet dppnas av ordféranden Lise Murphy

2. Arsmétets behdriga utlysande

3. Val av métesordforande

4. Val av motessekreterare

5. Val av justerare och rdstraknare

6. Godkénnande av dagordning

7. Justering av rostlingd

8. Resultat- och balansrakning

0. Styrelsens verksamhetsberittelse

10.  Revisionsberittelsen och styrelsens ansvarsfrihet
11.  Avgifter och budget for 2006

12. Val av ordf6rande, ordinarie ledamdter och suppleanter
13.  Val av revisorer (en ordinarie och en suppleant)

14.  Val av valberedning

15.  Verksamhet under 2006

16. Ovriga drenden

17.  Arsmétesforhandlingarna avslutas

Efter &rsmotesforhandlingarna tar vi forfriskningar och det ar da tillfalle till
diskussioner och samtal med styrelsen och métesdeltagarna. Alla dr mycket
véilkomna att stélla frdgor och komma med forslag. Kostnaden for kaffe/te mm
blir 20:- och i detta belopp ingar dven en lott. Lottdragning sker under
kaffepausen.

Har ni nagra fragor, sd ring styrelsens ordforande Lise Murphy
pd telefon 08-771 27 33 eller 070-584 27 10.

Mycket vilkomna!



Verksamhetsberattelse fran arsmote
for Svenska Marfanforeningen

Forutom det I6pande arbetet och tretton styrel-
semodten, har vi under aret lagt ner mycket tid pa
Socialstyrelsens uppdatering av informationen om
Marfans syndrom som de har pa natet. Vi har last
information, samtalat med I&kare och skickat in syn-
punkter till SOS. Tidningen har fatt en ny layout och
vi har nya rutiner for produktionen. Vi har haft ett
lokalmdte och tre lakarmoéten. Dessutom har vi varit
med pa Sallsynta diagnosers arsmote och ordforan-
demdte och det nordiska motet i Oslo.

Ekonomin

Vi har ndjet att beridtta att det har kommit in bidrag
till forskningsfonden som startades upp 2001. Dar
finns nu ca 11000 kronor. Av Sillsynta Diagnoser
fick vi foreningsstdd pa 5000 kronor och Bertil Frick
lyckades silja flera annonser i tidningen. Medlems-
avgifterna gav ungefar samma intékter som forra
aret och naturligtvis gér inga pengar till styrelsearvo-
den, middagar eller liknande. Vid méten utomlands
ersétts allt av andra organisationer.

Vi tackar sa mycket for de gdvor som har kommit in
under aret.

Posten (skots av Ulla Frick)

Forfrdgningar besvarades av Ulla eller vidarebe-
fordrades till kontaktlékare eller ndgon annan med-
lem. De nya medlemmarna fick speciella brev och
informationsmaterial. Kallelser och information om
de lokala motena skickades ut. Carina skickade ut
julkort till kontaktldkare och de andra nordiska mar-
fanforeningarna.

Tidningen och annat informationsarbete

Under 2005 gjorde foreningen en ny layout pé
tidningen och Jenny Astrom matar in allt material
och stuvar om si att det fir plats. Sedan branner hon
allt pa en CD och skickar till tryckeriet. De trycker
den sedan och lagger i kuvert. Fyra nummer kom ut
som vanligt. Jenny héller fortfarande i hemsidan och
uppdaterar den. Manga blivande medlemmar och
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andra hittar oss pa nétet sd sidan &r mycket viktig for
foreningen.

Olika vérdutbildningar samt GUCH — mottagningar
(Grown Up Congenital Heart disorder - vuxna med
medfodda hjartfel) var mélgruppen for ett stort
utskick som vi gjorde i under hosten. Vi skickade
ett brev ddr vi papekade hur viktigt det dr att man
undervisar om Marfans syndrom. Vi beskrev vi helt
kort hur man kan upptdcka Marfans syndrom och
bifogade en omfattande broschyr och en kortfattad
folder samt informerade om foreningen och kun-
skapsbanker pa nitet.

Lokala moten och kontaktlakarmoten

I Norrkdping holls arsmoétet och 1 Lund hade vi

ett lakarmote samt lokalméte. De tre motena blev
mycket vilbesokta.

I Stockholm hade vi ett kontaktlakarmote i maj, det
var det andra mdtet och vi kommer att fortsdtta med
dessa moten en eller tva ganger per r (28 feb. 2006
ar ndsta). Vi éter en god buffé (Carina dr mister-
kocken!) och har sedan ett bra erfarenhetsutbyte.

Séllsynta diagnoser och Agrenska
Marfanforeningen dr ju medlem i Séllsynta diag-
noser bland annat for att kunna driva kravet pd ett
Nationellt kompetenscenter (=Agrenska strax utan-
for Goteborg) och Medicinska center for sdllsynta
diagnoser. Agrenska anordnar temaveckor for barn
med sillsynta diagnoser och deras familjer.

Som en av de forsta diagnoserna blev vuxna med
diagnosen erbjudna att f4 komma till Agrenska tre
dagar i september for att lyssna pa rehablékare, psy-
kologer och ldkare. Temat under forelédsningarna och
under 6vrig tid — hur hanterar vi bast véar diagnos och
vad den medfor. Elva personer kom och vistelsen
blev mycket uppskattad.

Lise dr med 1 styrelsen for Séllsynta diagnoser och



ar mest engagerad i1 informations och mediafrdgor
och deltar i det 16pande arbetet. En landsomfattande
utskick till tidningar har gjorts samt en informations-
film f6r vardutbildningar (klar i mars). I filmen tas
tre diagnoser upp som exempel — Lennart Svensson
(tidigare styrelsemedlem) &r med for att tala om hur
det dr att leva med Marfans syndrom och varfor det
ar sé viktigt for oss med sdllsynta diagnoser att fa
medicinska center att ga till.

2t 2005 till arsmotet 2006

Nordiskt samarbete

Lise och Mona-Lis Peterson dkte till Oslo 1 augusti
pa nordiskt mote. Som tidigare berittats i tidningen
ar just det nordiska samarbetet mycket fruktbart.

Verksamhetsplan

2006 — 2007

Under 2006 kommer vi att fortsdtta med véra upp-
skattade kontaktlakarmoten i Stockholm och Lund.
Vi hoppas kunna ha ett forsta ldkarméte 1 Linkoping/
Norrkdping.

Lokalméten 1 Lund och Linkdping/Norrkdping pla-
neras ocksa.

Vi hoppas ocksa att médnga medlemmar vill komma
till marfanhelgen pé Oland i slutet av juli. Carina har
borjat leta efter fonder att soka pengar fran.

Vi kommer att ha ett storre utskick med information
under hosten (som vi har haft de tvé senaste aren).
Som vanligt kommer fyra nummer av tidningen ut.

Styrelsen har telefonmdten forsta mandagen i mé-
naden klockan 19.00; (Dessa moten dr gratis.) Vi
har ocksa mejl-kontakt samt tva stora mdten dé hela
styrelsen samlas. Dessa moten bokas in 1dngt 1 for-
vég sa att vi kommer &t billiga biljetter. Till de andra
motena (ungefér 6) kan vi ndgon gang ta emot en
styrelseledamot utanfér Stockholm.

Vi planerar fa ut den nya foldern till specialistmot-
tagningar sé att vi kan fa fler medlemmar och gora
foreningen mer synlig. Fler faktablad kommer ocksé
att kunna iordningsstéllas.

Lise

Plats for RS-annonsen



Balansrapport

Rékenskapsar: 04-01-01 -- 04-12-31
Uppstéllning enligt RL
Preliminér
Datum: 040101-041231

Utskrivet: 05-01-20 09:12

Senaste vernr:176

Ing balans  Perioden 2005
TILLGANGAR
Omsittningstillgdngar
Kassa och bank
1010 Kassa 1,00 -20,00 -19,00
1011 Kassa Mona-Lis 79,25 0,00 79,25
1013 kassa-karin 121,00 -121,00 0,00
1014 Kassa-Ulla 391,26 -503,50 -112,24
1015 Kassa-Lise 0,00 123,00 123,00
1020 Postgiro 10 169,96 -4 238,96 5931,00
1050 Forskningsfond 8 000,00 3 000,00 11 000,00
S:a Kassa och bank 18 762,47 -1 760,46 17 002,01
S:a Omsittningstillgangar 18 762,47 -1 760,46 17 002,01
S:A TILLGANGAR 18 762,47 -1 760,46 17 002,01
EGET KAPITAL, AVSATTNINGAR OCH SKULDER
Eget kapital
2919 Redovisat resultat 1 326,39 3 086,85 4413,24
2998 Balanserat resultat -20 088,86 -1 326,39 -21 415,25
S:a Eget kapital -18 762,47 1 760,46 -17 002,01
S:a Eget kapital,
avsittningar och skulder -18 762,47 1 760,46 -17 002,01
Beriknat resultat 0,00 0,00 0,00



Resultatrapport

Rékenskapsar: 05-01-01 -- 05-12-31

Utskrivet: 06-01-24 21:15

Uppstéllning enligt RL

Preliminir

Datum: 050101-051230

Foregéende ar: Helar
0

Rorelsens intikter och lagerforandring

Nettoomséttning

3120 Ovriga intikter 3230,00 2 430,00
3510 Medlemsavgifter 28 800,00 31 625,00
S:a Nettomséttning 32 030,00 34 055,00
Ovriga rérelseintiikter

3890 Gavor 3 600,00 3 500,00
3990 Ovriga bidrag 5 000,00 5 000,00
S:a Ovriga rérelseintiikter 8 600,00 8 500,00
S:a rorelseintdkter och

lagerforandring 40 630,00 42 555,00
Rorelsens kostnader

Ravaror och fornddenheter mm

4010 Ink&p materiel och

varor -775,69 -1 015,00
S:a Ravaror och

fornddenheter mm -775,69 -1 015,00
Bruttovinst 39 854,31 41 540,00
Ovriga externa kostnader

6500 Forbrukningsmat.kont -459,50 -264,00
6510 Kontorsmaterial -169,00 -198,00
6550 Trycksaker -26 242,00 -23 395,00
6700 Fram.tjanster -1 213,00 -519,00
6800 Portot -6 141,00 -6 315,82
6811 Telefon -1 591,75 0,00
7050 Resor -3 764,00 -6 632,00
7681 Foreningsavg. -326,00 -328,00
7690 Ovr kostnader 0,00 -93,00
7692 Liakarmotet -791,00  -1218,50
7693 Gévor och bidrag -292,00 -214,00
S:a Ovriga externa

kostnader -40 989,25 -39177,32

Senaste vernr:116

S:a Rorelsens kostnader inkl

ravaror -41 764,94 -40 192,32

Rorelseresultat fore

avskrivningar -1 134,94 2 362,68

Rorelseresultat efter

avskrivningar -1 134,94 2 362,68

Rorelseresultat fore

finansiella intdkter och

kostnader -1 134,94 2 362,68

Resultat fran finansiella investeringar

Réntekostnader och liknande resultatposter

8170 Bankkostnader -425,52 -317,50

S:a Réntekostnader och

liknande resultatposter -425,52 -317,50

S:a Resultat fran finansiella

investeringar -425,52 -317,50

Resultat efter finansiella

intdkter och kostnader -1 560,46 2 045,18

Resultat fore bokslutsdispositioner

och skatt -1 560,46 2 045,18

Resultat fore skatt -1 560,46 2 045,18

Beriknat resultat -1 560,46 2 045,18
8999 Redovisat resultat 1 560,46 -2 045,18



Valkommen till en familjehelg pa
Oland sommaren 2006.

Vi traffas pa STF Vandrarhem Stora Frogarden
under den sista helgen i juli — alltsa fredagen
den 28 — séndagen den 30 juli. | ar kommer
barnen och ungdomarna att sta i centrum, och
vi fokuserar pa aktiviteter fér dem som ar upp till
cirka 15 ar.

Stora Frogarden ligger vid Kalmarsund, ca 1 mil
soder om Férjestaden, mitt 1 véirldsarvet S6dra
Olands odlingslandskap.

Vi bor 1 tva- och trebddds vandrarhemsrum,
vilket innebdr att man sjélv tar med sig lakan och
handdukar och sjélv skoter stddningen. I stort sett
alla rum har egen toa och dusch. Trebaddsrum-
men har vaningsséng. Stora Frogarden ar handi-
kappanpassad.

Vi ska ordna aktiviteter som i forsta hand
vénder sig till vara yngre medlemmar och deras
familjemedlemmar. Nagra exempel dr ett besok
pa Olands Djurpark, Eketorps borg eller Hum-
lesafari i samarbete med Porten till Alvaret.

Vi samlas pa Stora Frogarden pé fredagskval-
len vid sjutiden och dter en kvillsmacka.

Pa 16rdagen éter vi frukost i matsalen och sen
dgnar vi oss at aktiviteter som vi kommer Gver-
ens om tillsammans med er som deltar. Under
eftermiddagen blir det mojligt for er vuxna att
traffas och prata medan de barn och ungdomar
som kan och vill fir delta i en egen aktivitet. Pa
kvillen forbereder vi tillsammans en grillkvill,
forhoppningsvis i solnedgéngen pé stranden.

Efter frukost pd sondagen har vi en gemensam
aktivitet fram till lunch, som vi ater tillsammans.
Vi avslutar med eftermiddagsfika vid tretiden.

Priset for medlemmar i Marfanféreningen ar
500 kronor for vuxna och 300 kronor for barn
upp till 15 ar. I priset ingér logi, kvdllsmacka,
tva frukostar, grillkvill, en lunch och fika pa
sondagen. Den som vill ha nadgot annat dn vat-
ten att dricka till maten far betala det sjalv.

Man betalar resan till och fran Oland sjilv.
Kostnader for utflykter och mat pa andra stéllen
an Stora Frogdrden maste du ocksa betala sjélv.

Vi ska ocksé ansdka om fondmedel {or att
tacka delar av kostnaderna.

Anmalan gor du till Carina Olsson pa telefon
08-89 49 92 eller 0709-750 521. Vi maste ha
din anmélan senast den 31 mars 2006. Nér du
anmdlt dig far du en bekriftelse och ett inbe-
talningskort pd avgiften. Den som inte betalar
senast den 15 juni missar tyvérr sin plats. An-
mélan &r bindande. Vid avbokning senare dn
tva veckor innan, maste féreningen betala halva
avgiften.

Hor av er — s ses vi pa Oland i sommar!




