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Ledare

Arets forsta tidning 4r i huvudsak kallelse till ars-
motet. Hir kan du hitta dagordningen, verksamhets-
berittelse och verksamhetsplan for den kommande
perioden. Kom pé arsmétet den 15 mars och var med
och paverka. Var stipendiat, Katarina Moberg kom-
mer att delta och berétta om sitt forskningsprojekt
om Marfan och varden.

I tidningen finns ocksé inbjudan till drets med-
lemstriff pa Oland. Missa inte det!

Med tidningen kommer ocksé inbetalningsavin for
2008 ars medlemsavgift. Glom inte att betala!

Vi vill passa pa och tacka alla dem som genom fri-
villiga bidrag hjélpt till att stotta var forening eko-
nomiskt. Varje krona ér viktig for var verksamhet, s
bidra gdrna med mer pengar om du kan och vill.

Carina
vice ordforande
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Forslag till stadgeandring

i Svenska Marfanforeningens stadgar

I vara stadgar stdr det att vi pa varje arsmote ska be-
handla en punkt som heter “Faststédllande av avgifter
och budget for ndstkommande ar”.

Det innebir att vi pa arsmotet den 15 mars 2008 ska
besluta om budget for 2009.

Det ér inte bra. Det dr svirt att ligga en budget innan
man har sett foregaende érs resultat, alltsd hur det
kommer ga med utgifter och inkomster under 2008.

Det ér bdttre att styrelsen antar budet sa fort bok-
slutet blir fardigt. Alltsé i januari eller borjan av
februari 2009.

Huvudsaken é&r att arsmotet fattar beslut om och god-
kénner foregdende ars rakenskaper sa att den avgé-
ende styrelsen kan beviljas ansvarsfrihet.

Medlemsavgiften for kommande ar dr det ddremot
inget problem att besluta om ett ar 1 forvég. Pa drs-
mdotet nu den 15 mars beslutar vi alltsd om avgift for
2009.

Styrelsen foreslar &rsmotet besluta

Att

punkten “Faststéllande av avgifter och budget for
ndstkommande ar” i1 stadgarnas paragraf 7 Dagord-
ning, dndras till "Faststdllande av avgifter for nést-
kommande ar”.

Kallelse till arsmote | Stockholm
den 15 mars 2008

Klockan 13.00-16.00 pa Thoraxkliniken, 6 tr. Karolinska Universitetssjukhuset, Solna.

Direfter redogor Katarina Moberg, likarstuderande fran Lund for sin studie 6ver klinisk diagnostik och
uppfoljning av patienter med Marfans syndrom. Katarina har som tidigare meddelats fatt bidrag till denna
undersékning fran Marfanforeningens forskningsfond. Hennes handledare dr. Johan Holm deltar ocksd.

Forslag till dagordning:
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10.
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12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

Arsmétet dppnas

Arsmétets behdriga utlysande

Val av métesordforande

Val av motessekreterare

Val av justerare och rostraknare

Godkénnande av dagordning

Justering av rostlingd

Resultat- och balansrdakning

Styrelsens verksamhetsberittelse
Revisionsberittelsen och styrelsens ansvarsfrihet
Faststéllande av avgifter for ndstkommande ar
Val av ordf6rande, ordinarie ledamdter och suppleanter
Val av revisorer (en ordinarie och en suppleant)
Val av valberedning

Verksamhet under 2008

Andring av stadgarna (forslag bifogas)

Ovriga drenden

Arsmétesforhandlingarna avslutas

Efter &rsmotesforhandlingarna tar vi forfriskningar och det ar da tillfalle till diskussioner och samtal med
styrelsen och motesdeltagarna.

Alla dr mycket vdlkomna att stélla fragor och komma med forslag. Kostnaden for kaffe/te mm blir 20:- och i
detta belopp ingér dven en lott. Lottdragning sker under kaffepausen.

Har ni nagra frdgor, sd ring Carina Olsson
pd telefon 08-89 49 92 eller 070-975 05 21.

Mycket vilkomna!




Svenska Marfanforeningens
verksamhetsberattelse for 2007

Arsmotet

Arsmétet hélls den 17 mars i Stockholm. 18 perso-
ner var nirvarande. Tre av dessa var gymnasister
frdn Mariestad som gjort ett specialarbete om Mar-
fans syndrom. Mycket roligt tyckte vi! Resultatet av
deras arbete blev en folder, som vi ska soka pengar
for att kunna trycka upp och skicka ut till skolskoter-
skor mfl.

Styrelsen

Styrelsen har under aret bestatt av fem ordinarie
ledaméter, varav en ordférande vald pa arsmotet och
tva suppleanter. Fran september har Lise inte arbetat
med det 16pande arbetet som ordférande péd grund av
sina sjuka fordldrar.

Styrelsen har hallit dtta protokollférda mdten under
2007. Tvéa av dessa méten holls som veckoslutsmo-
ten d.v.s. vi traffades nistan alla i Stockholm och
hade mdten pa bade 16rdagen och sondagen. Flera
mycket intresserade medlemmar inbjods ocks4 till
septembermotet (som tradition dr) sé att nya idéer
och uppslag skulle kunna komma fram. Mycket
lyckat!

Tidningen

Var medlemstidning har kommit ut med fyra num-
mer under dret. Trots att kostnaden for tryckning och
porto dr en stor del av var budget &r vi alla dverens
om att tidningen &r viktig. Det dr det forum dir med-
lemmarna har mojlighet att ta del av vad som hénder
1 foreningen men dven ges en mojlighet att ta del av
nya ron kring vart syndrom.

Sallsynta Diagnoser

Foreningen och alla medlemmar i Svenska Marfan-
foreningen dr ocksd medlemmar i Riksforbundet
Séllsynta Diagnoser. Det ér en paraplyorganisation
for ca 50 foreningar som kan samlas under begreppet
sdllsynt. Fran Séllsynta Diagnoser har vi fatt 5000
kronor i foreningsbidrag.

Vi har under dret som gatt deltagit 1 drsmotet, ett
ordférandemote och en fondsokarkurs. Via Séll-
synta Diagnoser har vi foreslagits som mottagare av
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fondmedel frdn Sunnerdahls Handikappfond. Vi har
ocks4 fatt 5000 kronor som bidrag for Olandshelgen
1 augusti 2008.

Vi ér nu ocksa medlem i Eurordis, den europeiska
paraplyorganisationer for bade nationella paraply-
organisationer, andra gruppbildningar och sma-
foreningar som oss. Ungefédr 370 organisationer ar
medlemmar dér. Via dem gjordes den ena enkitun-
dersokningen.

Lakarkontakter

I bérjan av aret skickade vi ett brev och informa-
tionsmaterial till 6gonlékare och 6gonldkarmottag-
ningar i hela landet. Ca 250 brev gick ut.

I 6vrigt forsoker vi att underhalla véra kontaktldkare
med regelbundet aterkommande méten. Tyvérr har
vi under 2007 endast varit med pd ett ldkarmote; 1
Goteborg anordnat med hjilp av Agrenska.

Vi vet att vi kan fa rad av kontaktldkarna nér nagon
medlem har en fraga som vi i styrelsen inte sjdlva
kan svara pa. Som tack for deras vélvillighet skicka-
de vi dem ett julkort.

Vi tackade senare av Gunilla Forssell som tagit dver
efter Lars Mogensen vad giller det dvergripande
medicinska ansvaret i samband med uppdateringen
av Socialstyrelsens material. Blomma och en liten
present var en donation frdn en medlem.

I samband med Eurordisenkiten, Katarina Mobergs
forskning och motet med den riksdagsman som
skrev var motion, har vi informerat kontaktlikarna
om vara aktiviteter sa att de dr uppdaterade. Vi bad
dem ocksa att skriva till politiker i samband med att
vér motion togs upp till behandling. Flera skrev och
det tackar vi for!

Eurordis och EMEA

Svenska Marfanforeningen 4r ocksa medlem i Euror-
dis, som dr den europeiska samarbetsorganisationen
for foreningar med séllsynta diagnoser 1 Europa. Vi
deltog vid deras medlemsmote 1 Paris 1 maj.

EMEA ir en forkortning for det europeiska lake-
medelsverket. EMEA godkénner likemedel for den
europeiska marknaden. De kan ocksa dra in tillstdnd
for ladkemedel som har allvarliga biverkningar. Nar
det géller mediciner for sdllsynta diagnoser, sa kalla-
de sdrlidkemedel, erbjuder EMEA extra rdd och sam-
arbete till lakemedelsforetag som utvecklar dessa.
Att ta fram likemedel som bara kan anvédndas for

en liten grupp ménniskor ger ju inte samma vinster
som ldkemedel for folksjukdomar. De ldkemedlem
fir ocksa tillstdnd att vara ensamma pa marknaden
under lidngre tid innan billiga kopior tillats komma.

Deltagandet i dessa moten bekostas helt av EMEA
och néstan helt av Eurordis.

Olandshelgen

Sista helgen i juli genomforde vi for andra aret en
medlemstraff pd STF Vandrarhem Stora Frogarden
pa Oland. 20 medlemmar deltog. Manga hade rest
langt for att vara med. Triffen var mycket uppskat-
tad och vi hade ett par trevliga dagar tillsammans
med intressant utflykt och trevlig samvaro.

Foreningen hade fitt 20 000 kronor fran Sunnder-
dahls Handikappfond, att anvéindas som resebidrag
for deltagarna.

Nu har Olandshelgen blivit en tradition, som vi
ocksé ska genomfora i sommar. (Se mer pd annan
plats i denna tidning).

Donation fran Roadmasters

I december fick foreningen 11 000 kronor fran mo-
torklubben Roadmasters 1 Lidkdping. Pengarna ska i
forsta hand anvédndas som resebidrag for deltagarna i
Olandshelgen 2008.

Familjevecka pa Agrenska

I februari genomfdrdes en familjevecka pa Agrenska
utanfor Géteborg. Fem familjer deltog. Agrenskas
familjeveckor dr mycket uppskattade. Under en
vecka far fordldrarna lyssna pa foreldsare som talar
om de olika aspekterna pa Marfans syndrom. Denna
kunskap tillsammans med alla samtal som uppstér
mellan bade fordldrar och barn ger en styrka till
familjerna att hantera sin vardag. Ordfoérande var
ocksa med under tva dagar och talade om forening-
ens arbete med bade fordldrar och barn. (Ordféran-
dens resa och uppehille bekostades av Agrenska
—tack!)

Nordiska motet i Helsingfors

I oktober traffades de nordiska marfanféreningarna

1 Helsingfors. Svenska Marfanforeningen var repre-
senterad av tva personer Jenny Astrém och Ingrid
Karlsson. Ingrid har tidigare varit ordférande i
Svenska Marfanforeningen och det var gliddjande att
hon tyckte att vart arbete hade gatt sa mycket framat
sedan hon var aktiv i féreningen. Ett stort tack Ingrid
for att du stdllde upp nér det var kris!!

Eftersom Lise aktivt har tagit del av Eurordis arbete
betalas alla kostnader for resor och méten av dem
(forutom 2800kronor i dr) och vi har darfor haft méj-
lighet att ta del 1 visst internationellt arbete. Vi anser
dock att de nordiska kontakterna dr speciellt viktiga
och har dérfor tagit den kostnaden. Ar 2009 ér den
danska marfanforeningen vérd och &r 2011 ska det
nordiska moétet genomforas 1 Sverige och det blir
alltsd vi som soker bidrag fran det Nordiska Radet
samt organiserar och genomfor allt.

Katarina Mobergs bidrag ur forskningsfonden
Foreningen betalade 10 000 kronor ur forsknings-
fonden till Katarina Moberg, som ir ldkarstuderande
1 Lund. Katarina har géitt igenom GUCH-registret,
dvs. det register som finns pA GUCH-mottagningar-
na i Sverige. GUCH stér for ”vuxna med medfodda
hjértfel”. Det blir en grund till kartliggningen mar-
fanpatienter 1 Sverige. Katarinas handledare heter
Johan Holm och medforfattare till artikeln blir Ulf
Thilén. Alla fran universitetssjukhuset i Lund/Mal-
mo. Katarina ska redovisa resultatet av sin forskning
pa &rsmotet den 15 mars.

Nationella medicinska centra och politiskt ar-
bete

Foreningen har i flera ar drivit frdgan kring bildandet
av nationella medicinska center for patienter med
sdllsynta diagnoser. En arbetsgrupp har pa olika sétt
jobbat med lobbyverksamhet for att fa stod bland
vardgivare och politiker. Vi var pd méte hos klinisk
genetik 1 Stockholm och diskuterade framtiden for
det center de avser att gora for oss. Dit tog vi ocksé
med oss Anders Olausson ordférande for Agrenska.

Anna Salo hade besok 1 Tidaholm av Lars Elinder-
son (den riksdagsman som skrev motionen om Mar-
fans syndrom) och regionsradet Gunilla Levén som
ville uppdatera sig om hur Marfanféreningen har
tankt om och arbetat for medicinska center. Gunilla
vill ’skapa ett virtuellt ndtverk for sdllsynta diagno-
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ser 1 Vistra Gotalandsregionen och tinkte presen-
tera detta for regionradet 1 ett generellt perspektiv
men med Marfans syndrom som exempel”.

Vi ansokte om pengar frdn Allmédnna arvsfonden,
for att ges mojlighet att anstdlla en person som
skulle kunna stdrka denna lobbyverksamhet. Ty-
vérr fick vi inte ndgra pengar, men vi forsoker anda
att med befintliga medel arbeta for inrdttandet av
medicinska center.

Aven Riksforbundet Sillsynta Diagnoser jobbar for
detta, och vi foljer med spinning och aktivt intresse
deras arbete.

Enkater
Under forra aret gick det ut tvd enkdter till med-
lemmarna i marfanféreningen. Den ena kom fran

Eurordis, som dr den europeiska samarbetsorgani-
sationen for marfanforeningar. Den andra enkédten
kom frin Riksforbundet Sillsynta Diagnoser och
skulle besvara fragor om var syn pa varden som
marfanpatient.

Resultatet av enkdterna ska ligga till grund for vér
argumentation nér vi fortsatter kimpa for att fa till
stand nationella center for marfanpatienter. Det var
ménga som tog sig tid att svara pa de knepiga enké-
terna och det var mycket lojalt att stodja foreningen
pa detta sitt.

FOR STYRELSEN
LISE MURPHY OCH CARINA OLSSON

Verksamhetsplan for 2008

Medlemskontakt

Var medlemstidning ska komma ut med fyra num-
mer. Vi ska uppmuntra medlemmarna att sjilv delta
med artiklar. Det kan handla om allt frén allvarliga
saker till sma ndra vardagssituationer.

Ambitionen frén styrelsen ska vara att vi ska ringa
upp varje ny medlem, hélsa vidlkommen och beritta
om foreningens verksamhet mm. Som hjélp for detta
arbete ska vi arbeta fram en ”lathund”. Ibland 4r det
ocksa sa att styrelsen far kontakt med medlemmar
som av olika skil befinner sig i olika krissituationer.
Det vore 6nskvirt med nagon typ av utbildning for
dem som ska ta dessa samtal. Vi ska forsoka fa till
ndgon sadan utbildning i samarbete med Riksforbun-
det Sallsynta Diagnoser.

Medlemstraff pa Oland

Forsta helgen i augusti ska vi ha medlemstraff pa
Oland. I skrivande stund har vi fitt totalt 16000 kro-
nor i bidrag till Olandstriffen.

Styrelsen ska ansdka om ytterligare ekonomisk
hjélp, for att om mdjligt sdnka deltagarnas kostnader.

Fatigue-projektet
En arbetsgrupp bestdende av Christina Kjellstrom
psykiatriker, Gunilla Brodda-Janssen smartlékare
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och Lise Murphy kommer under &ret att forsoka
sammanstélla ett material om hur trotthet paverkar
personer med Marfans syndrom. Syftet blir att sprida
den kunskapen till medlemmar och fa in skrivningar
om trotthet i Socialstyrelsens informationsmaterial.

Informationsmaterial
Vi ska se ver befintligt material och se om det be-
hover goras ndgra dndringar eller tilldgg.

Vi ska ansoka om fondpengar for att trycka Ma-
riestadsgymnasisternas folder och skicka ut den till
skolskdoterskor.

Stadgarna

Infor arsmotet har styrelsen foreslagit en stadgednd-
ring. Vi kommer att se dver stadgarna. Om det finns
ytterligare dndringar som behovs goras, tar vi upp
det vid ndsta drsmote.

Lakarmote

Vi ska forsoka genomfora ett likarmdte under det
kommande éret. Katarina Mogren kan presentera
sina forskningsresultat i Lund.

Nationella medicinska centra
Vi fortsatter vart arbete for att fa till medicinska
centra for sdllsynta diagnoser.

Ekonomisk rapport for Svenska Marfanforeningen

rakenskapsaret 2007-01-01—2007-12-31

RESLUTATRAKNING

INKOMSTER

Medlemsavgifter 34 300,00
Gavor 3 450,00
Bidrag Sallsynta Diagnoser 5 000,00
Deltagaravgifter Olandshelgen 9 000,00
Bidrag till Olandshelgen fran Stiftelsen Sunnerdal 20 000,00
Ovriga intakter

- (Prolog bjéd pa porto, Agrenska betalade sedan) 1 918,00
SUMMA 73 668,00
UTGIFTER

Kontorsmaterial 79,50
Olandshelgen 30 342,00
Tryckning av tidningen 16 318,00
Porto 6 949,76
Resor 13 115,49
Internetkostander 494,00
Styrelse- och arsmoéten (ej dess resor) 1 500,00
Foreningsmedlemsavgifter 826,47
Finansiella kostnader, avgifter pa Plusgirot 424,00
SUMMA 70 049,22
ARETS OVERSKOTT 3618,78
BALANSRAKNING

TILLGANGAR

PlusGirot 50 036,34
Fordran pa Lise, Eurordis-mote 3 000,00
SUMMA 53 036,34
EGET KAPITAL OCH SKULDER

Ingaende kapital 2007-01-01 18 417,56
Forskningsfonden 20 000,00
Skuld till oss sjalva, bidrag Olandshelg 2008 fran Road master 11 000,00
Arets dverskott 3618,78
SUMMA 53 036,34

Ur forskningsfonden har under aret 10 000 kronor anslagits till Katarina Moberg for genomgang
av GUCH-register syftande till att sammanstalla en rapport om Marfanpatienter.



Nominera till styrelsen

Det finns vakanta platser i styrelsen. Styrelsen ska
spegla alla aldrar, hela landet, mén och kvinnor.

Det ér roligt att jobba i styrelsen. Tvd gnger om aret
traffas hela styrelsen for ett helgmote. Da pratar vi
Marfan i ett ldngre perspektiv. Vi forsoker ocksa att
ha kul tillsammans och inte bara jobba”.

Det ér ldrorikt att jobba i styrelsen. Man ldr sig jét-
temycket och fir massor med kontakter med andra

“marfanare”. Via Sillsynta Diagnoser far man ocksé
ett bredare perspektiv pa “séllsyntheten”.

Kénner du nagon som vill, eller skulle du sjélv vilja,
vara med 1 Marfanforeningens styrelse. Passa pa och
nominera!

Valberedningen tar gdrna emot forslag. Kontakta
Bertil Frick pa telefonnummer 08-651 36 09.

Medlemstraff pa Oland 2008!

Aven i ér blir det medlemstriff pa Oland. P4 allmén
begidran har vi flyttat fram tréffen till fosta helgen

1 augusti — alltsé frian fredagen den 1 augusti till
sondagen den 3 augusti.

Vi bor, som tidigare, i tva- och trebddds vandrar-
hemsrum, vilket innebér att man sjélv tar med sig
lakan och handdukar och sjdlv skoter stidningen. I
stort sett alla rum har egen toa och dusch. Trebadds-
rummen har viningssdng. Stora Frogarden 4r handi-
kappanpassad.

Foreningen har fatt 5000 kronor fran Sunnerdahls
fond som 1 forsta hand ska anvindas till ndgon
aktivitet under helgen. Vi har ocksa fatt en donation
fran Roadmasters 1 Lidkdping, som i fosta hand

ska anvindas som resebidrag for deltagarna i med-
lemstraffen.

Vi kommer att ordna aktiviteter utifran deltagargrup-
pens sammanséttning och 6nskemal. Négra exempel
ir ett besok pa Olands Djurpark eller Humlesafari i
samarbete med Porten till Alvaret.

Samling sker pa fredagskvillen vid sjutiden da vi
dter en kvillsmacka och da forsoker vi planera hel-
gens aktiviteter.

Pa 16rdagen éter vi frukost 1 matsalen och dérefter
blir det antingen utflykt eller ndgon annan aktivitet
som Vvi bestimmer ndr vi vet vilka som aker med.
Det finns hela tiden mdjlighet for alla att triaffas och

prata med varandra eller ndgon i styrelsen. P4 kval-
len blir det grillkvill, som vi férhoppningsvis kan
avnjuta i solnedgéngen pd stranden.

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

Priset for medlemmar i Marfanféreningen ér 1 ar 650
kronor for vuxna och 450 kronor for barn upp till

15 &r. I priset ingar logi, kvillsmacka, tvé frukostar,
grillkvill, en lunch och fika pa s6ndagen. Den som
vill ha ndgot annat &n vatten att dricka till maten far
betala det sjélv.

Styrelsen ska jobba for att vi ska fa bidrag frdn
ndgon mer fond. Blir det sd kan vi 1 efterhand justera
avgifterna.

Anmalan gor du till Carina Olsson pa telefon
08-89 49 92 (kvill och helg) eller 0709-75 05 21.

Eftersom Oland och Stora Frogarden ér si vilbesokt
under juli maste vi ha din anmélan senast den 1
april 2008. Nér du anmilt dig far du ett inbetal-
ningskort pd avgiften. Avgiften maste vara betald se-
nast den 15 juni annars missar man tyvrr sin plats.
Vid avbokning senare 4n tvd veckor innan, méste
foreningen dnd4 betala del av avgiften.

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



