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Kallelse till arsmote



Ledare

He;j!

Marfans syndrom
kringlar till livet for
oss periodvis. Det ar
da det ar betryggande
att det finns en for-
ening. Det blev jag
pamind om nir jag precis avslutade ett ganska kort
samtal med en ung tjej. I och med det samtalet tror
jag att Marfans syndrom kéndes verkligt for henne.
Det ar ju sé sillsynt och otroligt egentligen att man
skulle kunna ha ndgot sddant att det ar svért att tro
pa att det egentligen finns.

Inte har vil jag det? Inte ar vél jag lika ldng och
smal som min mamma? Inte trodde vil doktorn pa
vardcentralen att det skulle vara ndgot allvarligt?
Inte orkar vél jag hélla pd med att tjata om remisser
till ndgot som dr sd osannolikt? Inte ska vil jag sluta
spela hockey?

Sa later det ofta.

Jag kan forsdkra er om att Marfans syndrom exis-
terar och att det finns massor med duktig vardper-
sonal, bra operationer och bra rad att fa. Det finns
verkligen, och foreningen kimpar med lust och glod
for att det ska bli littare att nd denna kompetens. Se
motionen i tidningen, kom till &rsmdtet och anmal
er till Agrenska (som tar emot sena anmilningar till
familjeveckan och ocksa till de tva foreldsningsda-
garna!)
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Kalendarium 2007

Feb.

Mars

April

5 deadline tidning nr 1
6 styrelseméte per telefon

5 lakarméte 1 Goteborg

6-7 familjevecka pa Agrenska

17 érsmote 1 Stockholm

18 konstituerande styrelseméte

31 mars-1 april fond- och projekt-
sOkarkurs anordnat av Sillsynta
Diagnoser

15 lokalmoéte 1 Norrkdping samt
dérefter styrelseméte

21 arsmote hos Sillsynta Diagnoser
28 deadline tidning nr 2

4-5 &rsmote hos Eurordis
styrelsemote (datum ej faststillt)
ev. telefonmote (datum ej fast
stallt)




Kallelse till arsmote | Stockholm
den 17 mars 2007

Klockan 13.00-16.00 pd Thoraxkliniken, 6 tr., Karolinska Universitetssjukhuset
Solna, samt ddrefter information och diskussion om nya forskningssprojekt.
Tiina Konradsen, 6gonlikare vid St. Eriks Ogonsjukhus, talar om forskning.

Forslag till stadgedndring/tillagg: Medlemsskap 1 Svenska Marfanféreningen innebér
ocksé personligt medlemsskap i paraplyorganisationen Sillsynta Diagnoser.

Forslag till dagordning:

Arsmétet dppnas av ordforanden Lise Murphy
Arsmétets behoriga utlysande

Val av métesordforande

Val av moétessekreterare

Val av justerare och rostraknare

Godkénnande av dagordning

Justering av rostldngd

Resultat- och balansrakning

9. Styrelsens verksamhetsberittelse

10. Revisionsberittelsen och styrelsens ansvarsfrihet
11. Avgifter och budget for 2007

12. Val av ordforande, ordinarie ledamoter och suppleanter
13. Val av revisorer (en ordinarie och en suppleant)
14. Val av valberedning

15. Stadgedndring/tilldgg.

16. Regler for Marfanforeningens forskningsfond.
17. Verksamhet under 2007

18. Ovriga drenden

19. Arsmétesforhandlingarna avslutas
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Efter &rsmotesforhandlingarna kommer vi att titta pa de forskningsprojekt som péagér/har pagétt i
Sverige samt diskuterar hur Marfans syndrom paverkar var vardag. Samtidigt serveras smorgasar,
kakor och kaffe/te.

Alla dr mycket vilkomna att stélla frdgor och komma med forslag till Tiina Konradssen, samt
styrelsen. Kostnaden for kaffe/te mm blir 20:- och i detta belopp ingér éven 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 vidlkomna!



Forslag till stadgeandring

| Svenska Marfanforeningens stadgar

Svenska Marfanforeningen ar ansluten till
paraplyorganisationen Sillsynta Diagnoser som ar
en sammanslutning av minga smé foreningar for
méanniskor med just sdllsynta diagnoser.

Det sammanlagda antalet medlemmar 1 alla dessa
foreningar blir s pass méinga att Sillsynta Diagnoser
kan fa statsbidrag for verksamheten. Det dr pengar
som dven kommer var forening tillgodo bland annat
1 form av ett arligt bidrag pa 5 000 kr.

Reglerna for statsbidrag sdger att vi medlemmar
déarfor méste vara medlemmar dven 1 Séllsynta
Diagnoser. Det medlemskapet ingér redan idag 1 var
medlemsavgift.

For att detta ska sté helt klart for alla som vill bli
medlemmar 1 var forening bor vi 1 vara stadgar lagga
till att man automatiskt blir medlem dven 1 Séllsynta
Diagnoser.

Darfor foreslas att arsmotet fattar nedanstaende
beslut.

Att

1sisti3 § “Medlemskap och avgifter? 1 Svenska
Marfanféreningens stadgar lagga till:
*Medlemskapet 1 foreningen innebér att man
samtidigt 4r medlem 1 Riksforbundet Séllsynta
Diagnoser.

Regler for Svenska Marfanforen-
ingens forskningsfond

Inkomster

Avsittning till fonden gors efter beslut pa Svenska
Marfanf6reningens (nedan kallad SMF) arsmote.
Styrelsen foreslar beloppets storlek till &rsmétet.
Donatorarer kan dven sétta in pengar direkt och
dedicera de specifikt till fonden.

Det finns ingen begrinsning nér det géiller fondens
storlek.

Anvéandning
Medel ur fonden ska anvindas till forskning roérande
Marfans syndrom.

For att forskningsanslag skall kunna utdelas ska den
som ska motta medel 1dmna en skriftlig redogorelse

over hur medlen ska anvédndas. Forskning déar ndgon
form av plagsamma djurforsok forekommer kan inte
fa bidrag ur forskningsfonden.

Bidraget betalas ut genom en engingsutbetalning.
Onskar forskaren ytterligare anslag ska ny
redogodrelse enligt samma principer som ovan
inldmnas till SMF. Den till vilken forskningsbidrag
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utdelats har en skyldighet att efter forskningens
slutférande redovisa resultatet skriftligen till SMF.
Foreningen har tillsammans med forfattaren lika rétt
till materialet vad géller dtertryck.

Foreningens styrelse kan dven besluta om att utlysa
ett stipendium som uppmuntran till studerande att
utfora examensarbete inom d@mnet Marfans syndrom.
Detta kan utbetalas som en engdngssumma eller

en l6pande utbetalning. SMF:s styrelse har ansvar
for att bedoma examensarbeten som inkommer.
SMF har tillsammans med forfattaren lika rétt till
materialet vad géller atertryck.

Foreningens styrelse kan dven bevilja medel ur
fonden som bidrag till resor. Det ska déd vara resor
till och frin kongress, seminarium eller liknande dér
Marfans syndrom kommer att behandlas. Resebidrag
kan dven beviljas for studiebesok.

Beslutanderétt
Ratt att besluta om lyftande ur fonden har SMF:s
styrelse eller arsmote.



Verksamhetsberattelse

fran arsmotet 2005 till arsmotet 2006

Forutom det 16pande arbetet och styrelsemdten, har

vi under aret lagt ner mycket tid pa fem ytterligare

projekt:

1. Marfanhelgen pa Oland

2 Ansokan till allménna arvsfonden

3. Moéten och diskussioner om ett center.

4 Ansokan till den europeiska organisationen
for sdllsynta diagnoser

5. Familjeveckan pa Agrenska

Ekonomin

Karin ansvarar for ekonomin. Vi tackar sa mycket
for de gdvor som har kommit in under éret. Varje
krona gér till verksamheten och naturligtvis gar
inga pengar till styrelsearvoden, middagar ute eller
liknande. Av Séllsynta diagnoser fick vi forenings-
stod pa 5000 kronor och Bertil Frick lyckades silja
annonser 1 tidningen. Ekonomin &r god.

Posten

Ulla tar hand om posten. Forfragningar besvarades
av Ulla eller vidarebefordrades till kontaktlikare
eller nagon annan medlem. Det dr gladjande med sa
manga nya medlemmar. De nya medlemmarna fick
speciella brev och informationsmaterial. Kallelser
och information om méten skickades ut. Carina
skickade ut julkort till kontaktlékare eller andra som
hjilpt foreningen samt till de andra nordiska marfan-
foreningarna.

Tidningen och annat informationsarbete

Jenny Astrém har haft ansvaret for att ligga in all
text, bilder och annonser 1 en datafil som hon sedan
brianner pd en CD och skickar till tryckeriet. De
trycker den sedan och lagger i kuvert. Fyra nummer
kom ut som vanligt. Jenny héller fortfarande i hem-
sidan och uppdaterar den. Manga blivande medlem-
mar och andra hittar oss pd nitet sd sidan dr mycket
viktig for féreningen.

I augusti 2006 lades den uppdaterade informatio-
nen ut pa Socialstyrelsens sida www.sos.se. Vi fick
ocksa 20 ex tryckt pa papper.

Vi skulle ha gjort ett utskick till specialistmottag-
ningar for att informera om Marfans syndrom men vi
har inte fétt den hjilp med medicinsk granskning vi

har behovt sd vi har fétt avvakta. Vi har dock samlat
in adresser(Lise) och lagt in 1 ett register(Carina) s
det arbetet dr gjort.

Ulla och Lise gick pa ett seminarium om Agrenska,
handikappcentret for sillsynta diagnoser. (Agrenska
anordnar en familjevecka for Marfans syndrom 1
mars och anordnade vuxendagar 2005.)

Anna Ulin har handlett tre gymnasieelever som har
gjort ett specialarbete om Marfans syndrom.

I januari/februari har vi ringt ganska ménga medlem-
mar for att informera om Agrenskaveckan, drsmotet
och Olandshelgen.

Moten

Arsmétet holls i Stockholm och vi hade ocksé ett
lakarmote hiar pa anmodan av Charlotta Zetterstrom
som ville berdtta om nya metoder vid 6gonoperatio-
ner och forskning som Tiina Konradsson haller pa
med. Vi har haft tva helgmoten for styrelsen och yt-
terligare atta styrelsemoten, fysiska eller per telefon.

Nordiskt och europeiskt samarbete

Lise medverkade pA EUROGENTEST:s mote 1 Am-
sterdam i1 maj. Eurogentest arbetar for att genetiska
tester ska bli sékrare och hélla en hog kvalité. Det
ar ju speciellt viktigt for oss marfanare. De nordiska
ordféranden 1 marfanforeningarna héller kontakt via
mejl och vi har planerat agendan for nésta drs mote 1
Helsingfors.

Lobbying

Medlemmen Anna Salo kontaktade riksdagsmannen
Lars Elindersson (m) som hade satt ut en annons 1
lokaltidningen om att han kunde skriva motioner.
Motionen om blev inlimnad i november. Anna
stillde ocksa upp i en tidningsintervju om detta.
Anna &r knuten till styrelsen och arbetar for att fa till
stdnd center for marfanpatienter sa att vardkvaliten
inte ska bero pé var 1 Sverige man bor. Séllsynta
diagnoser har kontaktat Elina Linna(v) som sitter 1
socialutskottet och hon har skrivit en interpellation.
Till hosten kommer Maria Larsson(kd) att ligga en
preposition dir vi hoppas att just forbattringar av
varden av personer med sdllsynta diagnoser kommer
inga.



Sallsynta diagnoser och Agrenska

Carina dkte pa en styrelseutbildning under en helg
och gick ocksa pa Sillsynta diagnosers arsmote.
Marfanf6reningen dr ju medlem 1 Séllsynta diag-
noser bland annat for att kunna driva kravet pa ett
Nationellt kompetenscenter (=Agrenska ligger strax
utanfor Goteborg anordnar temaveckor for barn med
séllsynta diagnoser och deras familjer.) och Medicin-
ska center for sillsynta diagnoser.

Specialprojekt

1. Marfanhelgen pa Oland

Carina och Karin Olsson organiserade en fantastisk
helg p4 Oland den sista helgen i juli. Carina som
skoter allt arbete infor helgen med anmélningar och
information till medlemmar, har ocksa sokt och fatt
20.000 kronor fran Sunnerdals fond. Dessa pengar
ska forst och frimst och foreningen har fatt 20.000
kronor som framst ska ga till resor. Under helgen i
juli 2006 deltog Carina, Lise och Karin fran styrel-
sen.

2. Familjeveckan pa Agrenska

Anna och Lise har i samarbete med Agrenska i
Goteborg planerat infor detta. Lise kommer ocksa att
medverka under veckan.

3. Moten och diskussioner om ett center.
Styrelsen, Anna Salo och Alexander Tollet disku-
terade detta under en hel dag. Lise utarbetade for-
slag och kontaktade intresserade ldkare och gick pa
inledande méten. Lise och Anna Salo gick sedan pé
ett mote pa klinisk genetik 1 Stockholm da vi tillsam-
mans med Séllsynta diagnoser diskuterade forutsitt-
ningarna for ett marfancenter. Tanken var att kunna
lamna in en ansokan till allmédnna arvsfonden om en
heltidstjinst for en genetisk vigledare som skulle
borja bygga upp ett center och vara en spindel 1 né-
tet. Vi har dock inte kommit sa 1&ngt dn och har inte
bestdmt vem vi ska soka pengarna med.

4. Ansodkan till den europeiska organisationen
for sallsynta diagnoser EURORDIS.

Lise och Ulla har skrivit ansdkan och foreningen ar
nu medlem.

5. Ansodkan till allmanna arvsfonden

Lise tog kontakt med Ichtyosforeningen som tidi-
gare har gjort en liknande ansdkan. Med hjilp av
denna skrevs ansokan och flera kontaktldkare skrev
referenser som bifogades. Ulla sammanstéllde alla
protokoll, tidningar o.dyl. som bifogades.

Verksamhetsplan for 2007

Under 2007 planerar vi att fortsétta pd samma sétt
som tidigare med att besvara forfrigningar fran
medlemmar, ge ut fyra nummer av tidningen, skicka
ut information, ha en Olandshelg och lisa om forsk-
ning 1 marfantidningar, forskningsrapporter och
annat.

Vi planerar att ha tva helgmoten for hela styrelsen
och fyra halvdagsmoten (med delar av styrelsen
fysiskt nidrvarande ovriga deltar i telefon) samt négra
telefonméten. Utover dessa moten deltar vi 1:
-‘Léakarméte 1 Goteborg den 5 mars, Familjevecka pa
Agrenska 6-7 mars (Lise, lyssnar och foreiser), Lo-
kalmote 1 Norrkoping den 15 april med efterfoljande
styrelseméte, Fond- och projektsokarkurs, Arsméote
hos Sillsynta diagnoser 21 april, Arsméte i Eurordis
Olandshelgen 27-29 juli (Carina, Lise och ev.fler),
Ordférandemote hos Séllsynta diagnoser, Nordiskt
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marfanmote 1 Helsingfors 12-14 oktober.

Vartannat r tridffas de nordiska foreningarna och vi
turas om med viardskapet. I ar ar det 1 Helsingfors
och tva personer fran Norge, Danmark, Sverige och
Finland deltar. Foreningarna soker pengar till hotell
och uppehille frin Nordiska radet och betalar resor
sjdlva. 2009 ar det Danmark och 2011 &r det Sverige
som anordnar motet.

Fér vi vér ansokan beviljad hos Allménna arvsfon-
den, pa en halvtidstjdnst, kan vi pa ett aktivt sétt
arbeta fOr att fa till stdnd center for marfanpatienter
och dven ha fler ldkar- och lokalmdten. Vi kommer
ocksa att ha resurser till manga andra aktiviteter och
insatser som vira medlemmar efterfrigar.



Motion till riksdagen angaende

nationella center

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin me-
ning vad som 1 motionen anférs om inrédttandet av
nationella center och en nationell vardgaranti for
patienter med séllsynta diagnoser...

Motivering

Det saknas helhetssyn nér det géller ansvaret for
varden av patienter med séllsynta sjukdomar. Idag
leder bristande kunskaper om de specifika, sill-
synta sjukdomar inte séllan till felbehandlingar och
onddigt lidande. Nationella medicinska center med
spetskompetens skulle minska denna brist inom
sjukvérden — sdrskilt i kombination med 6kad fri-
het for den enskilde patienten att vilja vard som en
generell nationell vardgaranti skulle innebéra.

Marfans syndrom é&r ett exempel pa en sddan sillsynt
sjukdom. Marfans syndrom é&r en arftlig bindvavs-
sjukdom, som finns hos ca. 800 svenskar. Arftlighe-
ten dr 50 procent, men i ungefér en fjardedel av fal-
len beror sjukdomen pa en nymutation i arvsanlagen.

Marfans syndrom kan ge besvér fran manga delar
av kroppen - frimst leder, skelett, gon, hjirta och
kdrl. Symtomen har varierande svérighetsgrad och
de flesta med syndromet kan leva ett helt vanligt liv
om de far en adekvat behandling. Sjukdomen kriver
livslang uppf6ljning och kontinuerlig kontroll. .

Den svenska sjukvardens lasta strukturer, remiss-
tvang och andra faktorer innebdr att patienter med
Marfans syndrom och andra séllsynta sjukdomar
idag har begridnsade mojligheter att soka vard och
behandling dar kunskapen finns. Situationen &r
likadan for personer med andra sillsynta diagnoser.
I en kartldggning av livssituationen for personer
med séllsynta diagnoser 1 Sverige, genomford av
Riksforbundet Sillsynta diagnoser 2002, uppgav en
tredjedel av de tillfrdgade att de hade felbehandlats
och @nnu fler att de hade fatt ett negativt bemdtande
pa grund av okunskap.

Skapandet av nationella medicinska center skulle
tillsammans med nationella regler som garanterar
patientens ritt att soka vard och behandling pa dessa
center — oavsett vid vilket sjukhus eller 1 vilket
landsting det ar lokaliserat — skulle patagligt forbatt-
ra situationen for personer med séllsynta sjukdomar
1 hela landet.

Hjartkirurgin for barn med séllsynta hjartsjukdomar
har blivit en riksangeldgenhet och all kirurgi har
koncentrerats till universitetssjukhusen i Lund och
Goteborg, just for att kunna ge den bésta varden och
behalla kompetensen. Denna typ av koncentration
av hogspecialiserad kompetens ér lika viktig for alla
séllsynta diagnoser, for att garantera en sdker vard.
Miénga patienter upplever att de forvagrats vard
inom det enskilda landstinget pd grund av motstdnd
att anlita vard utanfor det egna sjukhuset eller det
egna landstinget. Bdde ekonomiska skil och prestige
leder till att man ofta “behaller” patienten och inte
girna skickar specialistvardsremisser.

Konsekvenserna for patienten kan bli forédande,
med felbehandling eller ingen behandling alls pa
grund av felaktig eller fordrdjd diagnos. Nér ett
kompetenscenter for en sdllsynt diagnos finns och en
person med en sddan diagnos behdver komma dit,
maste man remittera patienten, och det egna lands-
tinget eller kliniken std for kostnaden.

Jag anser att varden av patienter med séllsynta di-
agnoser skulle bli bttre, effektivare och mer jimlik
om nationella medicinska center inrédttades samtidigt
som patienterna genom en nationell vardgaranti ges
ratt att soka vard pd dessa center — oavsett vid vilket
sjukhus eller 1 vilket landsting de &r beldgna.

Stockholm den 30 oktober 2006
Lars Elinderson (m)



Valkommen till medlemstraffen
pa Oland i juli 2007

Efter forra arets "succé” traffas vi ater pa STF Vand-
rarhem Stora Frégarden under den sista helgen i
juli, alltsa fredagen den 27 — séndagen den 29 juli.

Stora Frogarden ligger vid Kalmarsund, ca 1 mil so-
der om Firjestaden, mitt i virldsarvet Sédra Olands
odlingslandskap.

Vi bor 1 tva- och trebddds vandrarhemsrum, vilket
innebdr att man sjélv tar med sig lakan och handdu-
kar och sjélv skoter stadningen. I stort sett alla rum
har egen toa och dusch. Trebdddsrummen har va-
ningssing. Stora Frogdrden dr handikappanpassad.

Vi ordnar aktiviteter utifrédn deltagargruppens
sammansattning och dnskemal. Nagra exempel ar
ett besok pa Olands Djurpark, Eketorps borg eller
Humlesafari 1 samarbete med Porten till Alvaret.

Vi samlas pa Stora Frogarden pé fredagskvillen
vid sjutiden och éter en kvillsmacka, och kanske
hinner vi planera helgens aktiviteter.

P4 I6rdagen dter vi frukost 1 matsalen och sen bar
det av ut pd On, eller sa stannar vi pd Stora Frogar-
den och solar och badar. Det finns hela tiden md;lig-
het for alla att traffas och prata med varandra eller
nagon i styrelsen. Pa kvillen forbereder vi tillsam-
mans grillkvéllen, som vi forhoppningsvis kan
avnjuta 1 solnedgéngen pa stranden.

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

Priset for medlemmar 1 Marfanforeningen ar 500
kronor for vuxna och 300 kronor f6r barn upp till
15 ar. I priset ingdr logi, kvillsmacka, tvd frukostar,
grillkvéll, en lunch och fika pd séndagen. Den som
vill ha ndgot annat dn vatten att dricka till maten far
betala det sjélv.

Som ni kanske sett tidigare har vi fatt 20 000 kro-
nor fran Sunnerdahls fond. Pengarna ska vi 1 forsta
hand anvénda till resebidrag for dem som deltar. Néar
vi fétt in anmélningar kommer styrelsen att besluta
om hur bidraget ska fordelas.

Anmélan gor du till Carina Olsson pa telefon
08-89 49 92 (kvill och helg) eller 0709-75 05 21.
Eftersom Oland och Stora Frogérden ir sa vilbe-
sOkt under juli maste vi ha din anmélan senast den
10 mars 2006. Nér du anmailt dig far du ett inbe-
talningskort pd egenavgiften. Avgiften maste vara
betald senast den 15 juni annars missar man tyvarr
sin plats. Vid avbokning senare dn tva veckor innan,
maste foreningen 4nda betala del av avgiften.

Hoér av er med anmalan — s& ses vi pa Oland i
sommar!

tﬁﬂg Falmar

Stora fro ':':l.tdi-' Il




