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Ledare

Vilkommen till ett av de mest fantastiska aren i
Marfanforeningens historia! I det hir numret av
medlemstidningen presenterar vi flera aktiviteter for
véra medlemmar. Overallt runt om oss satsar man pé
friskvérd sa vi vill inte vara sdmre utan har nu fatt
mojlighet att ge medlemmarna en alldeles sérskild
satsning pa friskvard och ma bra-aktiviteter.

Lyckan var fullkomlig nér vi 1 december fOrra aret
fick besked att vi beviljats pengar frin Allménna
Arvsfonden for att kunna driva vért projekt under
minst ett ar framdt. Vi har fatt pengar dels till sjdlva
aktiviteterna, rese- och logipengar for deltagarna och
inte minst s vi kunnat projektanstilla var kassor —
Karin, att organisera det hela. Det ar hur stort som
helst!

Det dr ménga som soker ur Allménna Arvsfond-

ens djupa brunn med bidragspengar, men endast {4
lyckas med bedriften att f4 pengar. Men vi lyckades
den hér gadngen. Dels hade vi en enastdende vil
formulerad ansdkan och dels har vi 1 6vrigt uppfyllt
fondens krav pa nytdnkande och uppfoljning. Karin
har gjort ett jittejobb och nu borjar nista steg — och
nu géller det er, alla medlemmar i1 foéreningen. Héng

pa det hér fina erbjudandet att f4 aka pa en riktigt fin
ma bra-upplevelse tillsammans med andra marfa-
nare.

Men vi inleder &ret med en upprepad succé —
arsmote 1 Goteborg. Passa pa och triffa styrelsen
och andra medlemmar och var med och gor din rost
hord. Det dr drsmdtet som beslutar om verksamheten
och vilka som ska genomf6ra den. Kanske vill du
ocksa vara med i styrelsen? Vi har jattetrevligt nér vi
ses och vi gor ett viktigt jobb. Alla kan vara med och
bidra med sina kunskaper och erfarenheter och man
g0r bara det man kan och orkar.

Som om inte allt detta skulle vara nog sa ér alla
familjer vilkomna till en veckas vistelse pa Agren-
ska utanfor Goteborg, 1 oktober. Av erfarenhet vet vi
att den hér veckan dr mycket populdr. Hér far hela
familjen triffa andra i samma situation och prata och
stdlla fragor om allt det man undrar dver, antingen
om man nyss fatt diagnosen eller om man ir pd vig
genom livet.

Sa passa pa nu och delta i allt det fina som sker

under 2012.
CARINA
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arfanféreningen har beviljade pengar fran
lImanna arvsfonden for att genomfora ett frisk-
ardsprojekt under 2012 och 2013.

ysiska och mentala besvar

1 vet sedan tidigare att manga Marfanare blir

jélpta av att hélla igang sin kropp, av att fi massage
ch av att &ta ritt. Vi vet ocksé att méngas liv upptas
v tankar runt hur det dr att ha Marfan eller av att ha
arn eller en annan anhorig med Marfan. Flera av

ss lever med viss oro och ménga skulle sikerligen
ara hjilpta av att triffa andra i samma situation.

riskvardsaret — En helt ny satsning

Or att kunna hjélpa er medlemmar med dessa be-
var kommer foreningen erbjuda er ett friskvardsar
ed aktiviteter som lindrar och liker, samt informa-
ionsinsatser med tips och inspiration rorande frisk-
ard specifikt for personer med Marfans syndrom.
agot liknande har inte tidigare erbjudits forening-
ns medlemmar eller andra personer med diagnosen
arfans syndrom.

yra traffar — fyra platser

riskvérdsaktiviteterna kommer att erbjudas vid fyra
illfdllen pa fyra olika platser. Nu 1 vér i Stockholm
ch Goteborg och 1 hdst 1 Sundsvall och ytterligare
n plats som vi dnnu inte har bestdmt.

rdffarna kommer att innehélla pass med fyra typer
v friskvérdsaktiviteter; medicinsk yoga, sjukgym-
astik, massage och kostradgivning.

yhetsbrev

nder friskvardsaret och ett ar efter att den sista
riskvardstraffen avslutats och fram till och med den
ppfoljningstraff som vi kommer att inbjuda till da
ka vi att ge ut ett e-nyhetsbrev med friskvérdstips
ill alla medlemmar. Under det andra aret, alltsa
013, arbetas det fram 1 samarbete med er traffdelta-
are som vill fortsétta jobba med er egen friskvard 1

a var webbsida eller via Facebook ska en sarskild
ampanjsajt finnas med mojlighet for er medlem-

Friskvardprojekt for Marfanforen-
ingens medlemmar

marna att “motas” och dryfta frdgor som ror frisk-
vard.

Malgrupp

Tréffarna dr till for alla Marfanforeningens medlem-
mar som dr over 15 &r och max antal deltagare per
traff dr 16 stycken. Om fler &n sd ansoker om att vara
med kommer de som sjdlva har Marfans syndrom att
prioriteras.

Vi vill ocksd komma i kontakt med personer som har
Marfans syndrom och som dnnu inte &r medlemmar
1 foreningen. Dessa rdknar vi med att na via informa-
tion riktad till vrdenheter som kan téinkas ta emot
patienter med Marfans syndrom.

Mal

Malet med friskvardsaret och med de sedan arligt
aterkommande friskvardtriffarna &r att ge er med-
lemmar stdd, lindring och verktyg for att sedan
hemma i vardagen kunna vidta atgérder som lindrar
era besvir.

Anstalld samordnare

Fran 1 januari 2012 har foreningens anstéllt Karin
Olsson som samordnare for projektet. Karin arbetar
hemifran pé halvtid under hela friskvéardsarat.

Hon kommer fortsdtta vara anstilld d&ven under ar
tva (2013) tva arbetsdagar per manad for att vara
redaktor for nyhetsbrevet.

Friskvardsaret drivs vidare

Avsikten ar alltsa ocksa att skapa ett niatverk for er
som deltagit pa ndgon av de fyra tréffarna och som
ar intresserade av friskvérd. Vi rdknar med att cirka
20 personer vill fortsitta i detta natverk.

Nitverket ska ges mojlighet att coacha, inspirera och
motivera varandra att utveckla sitt friskvardsarbete.
Gruppen ska tillsammans med samordnaren arbeta
fram friskvirdsnyhetsbrevet.

Under ar tva fortsitter ocksa diskussionsgruppen pé
natet.

Uppféljningstraff
Ett ar efter den sista friskvardstraffen, alltsa i no-
vember/december 2013, bjuds bade hela néitverks-
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gruppen och eventuella nya intresserade medlemmar
in till en uppfoljningstraff dar nitverksgruppen far
sammanfatta hur de tycker att deras valda friskvards-
aktivitet har fungerat under aret som har gatt.
Tanken &r sedan att en ging per ar, i samband med
arsmotet, samlas till en uppfoljande traff som inne-
héller nya tips och aktiviteter inom friskvrdsomra-
det for personer med Marfans syndrom.

Nyhetsbrevet

Nyhetsbrevet fortsitter att komma ut en gang var an-
nan manad efter den sista friskvardstraffen, och fram
till och med den uppfoljningstraff som vi planerar att
ha ett &r senare.

De 20 i natverket ska fortsétta att jobba med sin
friskvard och bidra med erfarenheter (texter) rorande
den friskvardsform som de pa triffen dér de deltog
har valt att g vidare med.

Karin Olsson samlar in dessa texter och sétter sam-
man nyhetsbrevet.

Nyhetsbrevet kommer dven att presentera nya frisk-
vardformer speciellt lampade for ménniskor med
Martfans syndrom och andra Marfanliknande till-
stand. Nagra exempel ar qi gong, pilates, stavgang,
andra yogaformer dn medicinsk yoga och anpassad
lugnare gymnastik.

Diskussionsforumet

Det forum som upprittas under friskvardsaret kom-
mer dven det att fortsdtta under det kommande aret
— och sé lange som intresse finns.

Har ska alla medlemmar kunna utbyta erfarenheter
och tipsa varandra om traningsformer och frisk-
vardsaktiviteter. Man ska ocksa kunna stilla fragor

till sjukgymnast eller ldkare.

En friskvardspocket

Malet for den nétverksgrupp som vill fortsétta dr att,
1 samarbete med styrelsen och Karin, arbeta fram en
pocketbok med friskvérdstips utformade for mén-
niskor med Marfasn syndrom och Marfanliknande
tillstand och gérna dven for andra grupper av mén-
niskor med sillsynta diagnoser.

Bokens utformning, omfattning och innehéll ska
arbetas fram 1 néra samarbete med fortsittningsgrup-
pen. Deras erfarenheter av de olika friskvéardsfor-
merna utgor stommen i boken.

Boken kommer att spridas till vara egna medlemmar,
inom paraplyorganisationen Séllsynta diagnoser, till
sjukgymnaster och ldkare inom sjukvarden och till
intresserade gymanldggningar.

Boken ska att spridas av personerna i nitverksgrup-
pen och Ovriga intresserade medlemmar i var for-
ening och av medlemmar i andra féreningar inom
Séllsynta diagnoser. Da blir dessa personer ocksé
ambassadorer for projektet och det blir béttre dn att
materialet bara kommer som ett anonymt brev med
posten.

Kontaktuppgifter till Karin
Svenska Marfanforeningen
c/o Karin Olsson

Elbevigen 44

141 32 Huddinge

telefon 070-538 55 19
e-post karinolsson@me.com

| Stockholm.

Varannat ar triffas de nordiska marfanféreningarna
for att berdtta om vad som hénder i respektives
lander, tipsa varandra och diskutera samarbeten. Vi
turas om att vara viardland och nu ir det Sveriges tur
att ta emot representanter fran dvriga norden. For att
finansiera dessa tréiffar soker vi pengar fran Nordiska
Rédet.

Nordiskt mote 9-11 mars 2012

Vi ser fram emot att hora vad som pagér pa marfan-
fronten i de andra ldnderna och i nidsta nummer av
tidningen kommer en rapport fran motet.
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Kom pa friskvardstraff!

Ar du sugen pa att ta hand om din kropp och
halsa battre och att fa tips och rekommendatio-
ner om hur Marfanare kan leva ett sundare liv
sa ska du absolut anmala ditt intresse att vara
med pa nagon av arets fyra friskvardtraffar.

Om du ocksad ér intresserad av att fortsdtta utveckla
ditt "friskare liv”’ sé att det blir 4nda béttre ges du
mojlighet att fortsdtta utveckla dig under hela 2012
och @ven under 2013 genom att efter traffen vara
med 1 det fiskvardsnitverk som vi kommer att bilda 1
foreningen. Lis mer om denna fortsdttning pa annat
hall hér 1 tidningen dér vi berittar allt du behdver
veta om friskvardprojektet.

Fyra inriktningar

Pa traffarna kommer du fa prova pa massage, sjuk-
ogymnastik, medicinsk yoga och sund och god mat-
lagning.

Platser och datum

Alla medlemmar 6ver 15 ar hdlsas vialkomna att
ansOka om att vara med pa nigon av arets fyra
friskvardstraffar. Vi borjar med att inbjuda till de tva
forsta nu 1 var/sommar:

Stockholm 28 - 29 april 2012
Goteborg 2 - 3 juni 2012

Vi haller till pa vandrarhem/kursgérdar som ligger

en liten bit utanfor staden. Plats meddelas néir du fatt
besked om ditt deltagande.

[ host kommer vi ha en likdan traff 1 Sundsvall, alltsa
lamplig for dig som bor i norra delen av landet.

Samt ytterligare en dér platsen &nnu inte dr beslutad.
Tankbara platser dr Vésteras eller Malmo beroende
pa var de flesta aterstidende intresserade medlem-
marna visar sig finnas.

Kostnad

Anmaélningsavgiften dr 100 kr per person. I 6vrigt
stir Marfanforeningen for alla kostnader; logi, mat,
friskvardsinstruktorer och resa. (Om du bor i utlan-
det kan du ansdka om att fa halva resan betalad av

foreningen. Resten méste du st for sjalv).

Begransat platsantal

Antalet platser dr begrénsat till 16 personer per till-
félle. Vi tar emot anmilningar i turordning (forst till
kvarn alltsa...). Om antalet ansokande kommer att
Overstiga 16 personer sa kommer de som sjélva har
Marfans syndrom att prioriteras.

Aterbud

Aterbud, efter att anmélningstiden har gétt ut, kan
bara ldmnas pa grund av sjukdom och da méste
lakarintyg visas. I annat fall forbehaller vi oss réttan
att ta ut hela deltagarkostnaden via faktura.

Anmalan och fragor

Om du undrar 6ver ndgot kan du ringa eller e-posta
till Karin. Och om du vill anmala ditt intresse att
delta sa gor du dven det till Karin.

Svenska Marfanféreningen
c/o Karin Olsson

Elbevigen 44

141 32 Huddinge

telefon 070-538 55 19
e-post karinolsson@me.com

Da kommer du fa ett anmélningsformulér dér du ska
fylla i personuppgifter, lite om ditt hélsotillstdnd och

om du har Marfans syndrom eller e;j.

Sista anmélningsdag till Stockholmshelgen ér den 26
mars och till Goteborgshelgen den 7 maj.

Mycket vilkommen att anmaéla ditt intresse!
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Valkommen till Svenska Marfanféreningens ars-
mote pa Dalheimers hus pa Slottsskogsgatan
12 i Goteborg.

Lordagen 31 mars 13.00 till cirka 17.00.

Alla medlemmar fran hela landet ar valkomna
och vi hoppas sarskilt att ni som bor i Vast- och
Sydsverige vill komma nu nar métet for andra
aret i rad inte halls i Stockholm.

Tyvarr tillater inte foreningens knappa ekonomi att
betala nagra resor. Vi hoppas édnda pa att manga vill
passa pa att f4 en weekend 1 Goteborg och samtidigt
komma och tréffa andra Marfanare.

Vi kommer att prata om den verksamhet vi har haft
och om den vi ska ha under 2012/2013. Vi ska vilja
styrelseledamoter, valberedning och revisorer men
vi ska framfor allt traffas och dryfta fragor som ror
Martfans syndrom.

Friskvardstema

Vart tema fortsdtter och pa motet kommer vi ha ett
passa om hur och vad man kan dta for att halla sig
friskare.

Hitta till Dalheimers hus
Karta finns pa deras webbsida http://www.
goteborg.se/wps/portal/dalheimershus.

Logi

For dig som behdver boka logi 1 Goteborg finns
naturligtvis massor med hotell, vandrarhem och
annat. Vi rekommenderar till exempel
Slottsskogens Vandrarhem & Hotell, Vegagatan 21,
031-42 65 20, mail@sov.nu

STF vandrarhem Stigbergsliden, Stigbergsliden 10,
031-24 16 20, vandrarhem.stigbergsliden@telia.com
Goteborgs vandrarhem, Molndalsviagen 23, 031 40
10 50, info@goteborgsvandrarhem.se

Spar Hotel Majorna, Karl Johansgatan 66-70, tel
031-751 07 00

Kom till arsmotet | Goteborg!

Valberedningen

Om du vill komma 1 kontakt med valberedningen
som pa motet dr de som ska ldmna forslag till

ny styrelse sé kan du kontakta valberedningens
sammankallande Annika de Belder tel 018-42 50 21
eller e-post annika.de.belder@comhem.se

Vi vill gdrna ha ny forstarkning 1 styrelsen — foresld
gérna personer. Och kom ihag att man gérna far
foresla sig sjalv.

Stadgeandring

Styrelsen foreslar att &ndra §9 Valberedning till ny
ordalydelse:

Valberedningen utses pd 1 (ett) dr av ordinarie
drsmote och bestdr av ordférande och hogst 2 (tva)
ledamdter. Vid lika rostning har ordférandes rést
foretrdde.

Forslag till dagordning

Motet Oppnas

Kallelsens godkdnnande
Dagordningens godkdnnande

Val av ordf6rande for motet

Val av sekreterare for motet

Val av 2 justeringsmén
Verksamhetsberittelse

Resultat och balansridkning

9. Revisionsberittelse

10. Fragan om ansvarsfrihet for styrelsen
11. Stadgedndring

12. Val av styrelseledamoter och suppleanter
13. Val av foreningens ordforande

14. Val av revisor och revisorsuppleant
15. Val av valberedning

16. Faststillande av arsavgift for 2013
17. Ovriga fragor

18. Friskvardstema

19. Métet avslutas

S ARl

Vi bjuder pa fika och behover darfor veta hur
méinga som kommer.

Anmal dig senast 20 mars till Karin Olsson,
karinolsson@me.com eller 070-538 55 19.
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Agrenska p4 Lilla Amundén, i Goteborgs sodra skiir-
gard, planerar en femdagarsvistelse for familjer som
har barn med Marfans syndrom.

Hela familjen deltar pa vistelsen eftersom ett barns
funktionsnedséttning paverkar alla familjemedlem-
marna. Agrenskas familjevistelser erbjuder en unik
mojlighet for fordldrar att fa kunskap, tréffas, utbyta
erfarenheter och reflektera. Genom foreldsningar och
diskussioner far fordldrarna ta del av medicinska,
pedagogiska och psykologiska aspekter funktions-
nedsattningen och dess konsekvenser 1 vardagen.
Barnen ned diagnos och deras syskon far ocksa ett
skraddarsytt program som innehaller forskole-, skol-

Familjevistelse pa Agrenska,
den 8 — 12 oktober 2012

och fritidsverksamhet. Information om funktions-
nedsdttningen, diskussioner och erfarenhetsutbyte
ingér dven 1 barnens program.

Personal och anhdriga kan under tvéa dagar delta i
samma foreldsningar och diskussioner som forild-
rarna.

Syftet ar att deltagarna ska fa 6kad kompetens att
hantera sin vardag.

For mer information kontakta:
Mona-Lis Petersson 073-338 67 41

Agrenska inbjuder till utbildningsdagar géllande
sdllsynta diagnoser for professionella, nédrstaende
och Ovriga intresserade. Dessa sker under tvé dagar i
samband med de olika familjevistelserna.
Erfarenheter frin Agrenska har visat att det &r myck-
et viardefullt for fortsatt gott samarbete pa hemorten
att familj och berord personal deltar tillsammans.

Tid och plats:

Vi triffas pa tisdag morgon kl 8.15 for registrering
och kaffe i Akademin p& Agrenska, Lilla Amundén.
Onsdagens program bdorjar 8.30. Vi slutar 16.30 bada
dagarna.

Pris:

Kostnaden ér 1 950 kr per person (exkl moms). I
priset ingdr Agrenskas nyhetsbrev for den aktuella
diagnosen samt kaffe och lunch. Anmélan ar bindan-
de men kan 6verldtas pd annan person. Vid avbok-
ning senare dn 14 dagar fore utbildnings-dagarna
debiteras halva kursavgiften. Vid avbokning senare
an 7 dagar fore utbildningsdagarna debiteras hela
kursavgiften.

Utbildningsdagar pa Agrenska

Logi:

Vi foreslar Hotell Onyxen tel: 031 - 81 08 45, ange
avtalspris Agrenska, hotell Panorama, tel: 031-767
70 00, eller Slottsskogens vandrarhem tel: 031 - 42
65 20, dit du sjdlv far vinda dig for bokning.

Vi kan i man av plats erbjuda hdmtning vid dessa
hotell/vandrarhem kl. 07.45, till en kostnad av 80 kr/
resa/person om du anmdler det till oss pa tel: 031 -
750 91 46 / 62 senast onsdag veckan fore. Aterresan
far du sjdlv om besorja bada dagarna.

Vi har inte mgjlighet att himta vid tag eller pa Land-
vetter flygplats.

Ovriga upplysningar:

Sista anmélningsdag dr tva veckor fore kursstart.
Program for utbildningsdagarna, kalendarium for
kommande familjevistelser samt vigbeskrivning
finns pd www.agrenska.se.

For 6vriga upplysningar kontakta
Maria Svensson, tel: 031-750 91 46,
Ingrid Fabo 031-750 91 62

eller e-post: agrenska@agrenska.se
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Karin Olsson
Elbevagen 44
141 32 Huddinge

Vaga saga nej — bra for halsan

Maénga kan ha svart for att sdga nej och den som
standigt sitter andras behov framfor sina egna riske-
rar att bade bli stressad, sur och sjuk, skriver unt.se
(TT Spektra).

— Visst dr det bra att vara generds, snill och empa-
tisk, men om du gor vald pa dig sjilv for att alltid
stélla upp kommer inte kénslan fran hjartat och

du riskerar da att bli bade stressad och bitter, och 1
forlangningen dven utbriand, sdger Nina Jansdotter,
karridrcoach och foreldsare.

Det som far oss att séga ja till mer dn vi onskar
menar Nina Jansdotter, i arbetet, ofta handlar om
radslan att inte bli tillfragad igen eller oron att den
som inte stiller upp dr den som forst far ga nér det
blir sémre tider.

— Andra ganger kan det rora sig om konfliktréadsla,
man tror att man blir illa omtyckt om man siger nej,
sdger Nina Jansdotter.

Men ridslan ér oftast obefogad. Ett nej kan ge mot-
satt resultat mot vad man tror.

— Sadant ger ofta cred och respekt i stillet, sdger
Nina Jansdotter.

Ingen fara med sex for hjartsjuka

Minniskor med en stabil hjartsjukdom eller tidigare
stroke kan oftast ha ett fullt normalt sexliv utan

risk for nya besvir. Det konstaterar American Heart
Association i ett uttalande, skriver SVT Vetenskap
(TT).

Maénga patienter med dessa sjukdomar upplever ett
forsamrat sexliv till f6ljd av oro, angest och depres-
sion. Men sex dr viktigt for livskvaliteten, enligt de
amerikanska hjirtlikarna. Personer som just fatt sin
diagnos bor dock radfraga sin doktor forst.

Tidningl_2012.indd 8

Manga kan tanka sig kdpa olagliga piller

Hela 35 procent av svenskarna kan tdnka sig kopa
lakemedel via andra kanaler an godkénda Interneta-
potek och 11 procent av de tillfragade uppger att de
redan handlat via sddana kanaler. Det visar en under-
sokning fran Lidkemedelsverket.

Olagliga lakemedel kan innehélla vad som helst.
Likemedelsverket har under de senaste dren funnit
lakemedelssubstanser i en rad olika typer av produk-
ter som inhandlats via oseriosa webbplatser.

Resultaten fran unders6kningarna visar att det finns
fyra grupper som &r sirskilt bendgna att kopa olag-
liga ldkemedel pa nétet; personer som vill ga ner i
vikt, personer som anvénder preparat i samband med
traning, personer som lider av vérk och personer
som lider av psykisk ohélsa.

Nu ska myndigheten gé ut med kampanjer for att
informera om riskerna.

Hogkostnadsskyddet hojt

Den 1 januari 2012 hojdes gransen for hogkostnads-
skydd vid besok inom den 6ppna hilso- och sjukvér-
den frén 900kr till 1100kr.

Grinsen for frikort for likemedel hojdes ocksa, fran
1800kt till 2200kr. Beloppen inom hogkostnads-
trappan for ladkemedel hojdes proportionerligt lika

mycket.
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