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Ledare

20 ar! Det dr ett tag det. Samtidigt inte alls sa
lange...

Men fira det ska vi — med jubileumsmiddag i sam-
band med drsmotet den 16 mars och med ett stort
jubileumsnummer av vér tidning. Det blir den tid-
ning som kommer ut pa forsommaren. Har du ndgot
du vill beritta? Det kan vara nigot kul, dripligt
eller trékigt som har med Marfan att géra pa nagot
sdtt. Vore trevligt om vi kunde fa in er medlemmars
beréttelser i tidningen.

Skicka era bidrag till ndgon av oss i styrelsen. Eller
ring och beritta for ndgon av oss sa kan vi forsoka
aterge det 1 text och publicera. Vad har hént dig
under din tid som medlem i Svenska Marfanforen-
ingen?

Men ndrmast 1 tiden nu dr &rsmotet och jubileums-
middagen — kom till Huddinge den 16 mars och

var med och sdg din mening pé arsmdtet, lyssna pa
intressant foreldsning om hjirtan och var med och &t
middag med andra Marfanare.

Carina

ordforande

Snart &r det var...

20-arsjubileum och arsmote

Lordagen den 16 mars, 2012

I ar det 20 ar sedan négra personer med Marfans
syndrom tillsammans med ett per ldkare efter inspi-
ration frdn Norge bildade Svenska Marfanforening-
en. Det maste vi fira och det gor vi i samband med
arsmotet den 16 mars. Da bjuder vi alla medlemmar
pa treritters middag och trevligt umgénge forstas.

Datum och tid
Lordagen 16 mars frén 13.00 och framat

Plats

Folkets Hus 1 Huddinge centrum, Sjodalstorget 1.
Huddinge ligger 2 mil séder om Stockholms inner-
stad. Pendeltdg mot Sodertilje gér fran Stockholms
central varje kvart och tar cirka 15 minuter. Fran
stationen tar det bara nadgra minuter att ga.

Kostnad

Vi bjuder pa eftermiddagsfika och trerétters middag
pa kvillen. Vin eller 61 kan den som vill kopa till.
Tyvirr tillater inte var ekonomi att betala resor och
logi. Vi hoppas dndé att ni vill passa pa att fa en
weekend 1 Stockholm och komma och traffa andra
Marfanare.

Logi

Det finns naturligtvis massor med hotell, vandrar-
hem och annat 1 Stockholm. Vi rekommenderar till
exempel:

« Attendo Park Hotell Hilsovédgen 22, Huddinge
(vid Huddinge sjukhus), 08-556 40 700,
www.attendoparkhotell.se.

+ Hotell Alvsjo, Johan Skyttes vig 190, Alvsjd
(vid Stockholmsmaéssan),
www.hotellalvsjo.se.

+  First Hotel Royal Star, Missvigen, Alvsjo (vid
Stockholmsmaissan), 08-99 39 09,
www.firsthotels.se/Vara-Hotell/Hotell-i-Sveri-
ge/Stockholm/First-Hotel-Royal-Star/.

» Skanstulls vandrarhem, Ringvédgen 135, Stock-
holm (p& S6dermalm), 08-643 02 04 ,
www.skanstulls.se

Stadgeandring

Viéra stadgar dr onodigt krangliga och otidsenliga. Vi
foreslér vissa dndringar. Se forslaget pa annan plats 1
tidningen.

Dagordning
Dagordning till arsmotet finns pé tidningens baksida.

Valberedningen

Om du vill komma 1 kontakt med valberedningen
som pa motet dr de som ska ldmna forslag till ny
styrelse sa kan du kontakta valberedningens sam-
mankallande Annika de Belder tel: 018-42 50 21
eller e-post: annika.de.belder@comhem.se

Vi vill gdrna ha ny forstarkning i styrelsen — foresla
gérna personer. Och kom ihag att man girna far fore-
sla sig sjalv.

Kardiolog Eva Mattsson — kommer 15.00
Efter &rsmdtespunkterna kommer Eva Mattsson,
overldkare, Hjirtkliniken, Karolinska Universitets-
sjukhuset att prata om hur hjarta och kérl paverkas
vid Marfans syndrom och om undersékningar och
behandling. Passa pé att stélla alla dina fragor till
Eva!

Middag

Efter arsmdtet och Evas foredrag tar vi en paus och
sedan foljer jubileumsmiddagen med trevlig sam-
varo.

Anmalan och fragor

Anmél dig senast 6 mars till Karin Olsson,
karinolsson@me.com eller 070-538 55 19. Om du
vill ha specialkost sa ange det i samband med anmé-
lan.

Alla medlemmar
fran hela landet

hilsas valkomna!
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Verksamhetsberattelse 2012 for
Svenska Marfanforeningen

Arsmotet

Arsmétet holls den 31 mars pa Dalheimers hus,
centralt beldget 1 Goteborg och 13 rostberéttigade
medlemmar var niarvarande.

Vi inledde med sedvanliga arsmotesforhandlingar.
Den viktigaste punkten ar att bevilja styrelsen an-
svarsfrihet for det gangna verksamhetséret. Det fick
styrelsen!

Nagra storre forandringar i styrelsesammansattning-

en blev det dock inte, men for forsta gdngen pa linge
fick vi en ny styrelseledamot och ddrmed utjamnade

vi konsfordelningen lite, genom att {4 in en man i en

1 6vrigt kvinnodominerad styrelse.

Vi beslutade dven om en mindre &dndring av vara
stadgar, som handlar om att valberedningen, precis
som andra foreningsfunktiondrer kan véljas om hur
manga perioder som helst.

Efter arsmotet blev det fika med mycket marfan-
snack. Nydiagnostiserade som fick mgjlighet att
traffa andra som varit med ett tag och kan dela med
sig av sina erfarenheter och kunskaper.

Styrelsen
Styrelsen har under aret bestatt av sju ledamo-
ter, varav en ordférande samt en suppleant.

Styrelsen har hallit 10 protokollférda méten under
aret. De flesta motena har hallits pa tele-fon. I sam-
band med arsmotet triaffas den nyvalda styrelsen for
att formellt konstituera sig och for att fordela an-
svarsomraden.

Styrelsemoétena har givetvis en formell betydelse,
men &r 1 forsta hand ett slags diskussions-forum.
Styrelsen utbyter massor med erfarenheter eftersom
vi mellan motena deltar 1 olika aktiviteter och har
olika kontakter med medlemmar, kontaktldkare och
andra intressenter inom det sdllsynta omradet. Det
ar bara séllan vi hamnar 1 situationen av beslutspro-
blem. Hittills har vi for det mesta alltid fattat beslut 1
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total enighet.

Tidningen
Var medlemstidning har kommit ut med fyra num-
mer under dret.

Négra exempel pa artiklar i tidningen under éret:

» Vildigt mycket har handlat om friskvérdspro-
jektet och alla tidningar har innehallit antingen
artiklar innan eller reportage fran traffarna.

* Tips om bra hemsidor som beror oss.

* Smiarta och smérthantering.

* Genetik.

* Vad ér duraektasi?

* Hjéartkirurgi ute 1 virlden.

* Ny strategi for sillsynta sjukdomar.

* Snedstillda linser.

Friskvardsprojektet

I december 2011 fick vi besked om att vi beviljats ca
1 miljon kronor fran Allménna Arvs-fonden, for att
driva ett friskvardsprojekt under tva ar. Karin Ols-
son, foreningens kassor, anstilldes pa halvtid fran

1 februari 2012, for att planera och genomfora fyra
stycken frisk-vérdshelger for medlemmarna.

Fyra traffar har genomforts pa fyra platser. Den
forsta pa Eker6 vaster om Stockholm, den andra i
Kungilv utanfor Goteborg, tredje traffen holls cen-
tralt i Malmo och den fjarde och sista tréffen holls pa
Biskops Arnd strax norr om Stockholm.

Tréffarna ska sedan foljas upp med en ytterligare
traft 1 slutet av 2013 och slutligen resultera 1 en bok
med tranings- och friskvardstips for personer med
Marfans syndrom och andra intresserade.

En detaljerad redovisning om tréffarna och frisk-
vardsprojektet finns i sarskild bilaga till denna verk-
samhetsberittelse.

Nordiskt samarbete
I mars stod Sverige som vérd for det nordiska motet.
Representanter fran Danmark, Norge och Finland

traffades under en vacker vérhelg for att dryfta ge-

mensamma fragor. Foljande foreldsare deltog:

* Eva Mattsson, dverlidkare pa Hjartkliniken, Ka-
rolinska Universitetssjukhuset, Solna

* Erik Bjorck, overlidkare, med dr, Klinisk genetik,
Karolinska Universitetssjukhuset, Solna

* Svend Rand-Hendriksen, fil och med dr, Tra-
nings och Rehabcentret vid Sunnaas, Oslo

* QGry Velvin, socialkurator, och Rehabcentret vid
Sunnaas, Oslo

e Elisabeth Wallenius, ordférande Riksforbundet
Séllsynta Diagnoser, Sverige

» Katarina Frojvik-Moberg, ldkare och styrelsele-
damot 1 Svenska Marfanféreningen

* Lise Murphy, f d ordférande 1 foreningen och
foreningens representant 1 Eurordis och EMA.

Mellan mycket intressanta foreldsningar hade vi gott
om tid for givande samtal over nationsgranserna.
Vad gor vi bra i respektive lander och vad kan vi ldra
oss av varandra?

Niésta gang vi traffas blir i Norge 2014 och da ska vi
ocksé forsoka fa med representation fran Island.

Agrenska stiftelsen

I oktober arrangerade Agrenska stiftelsen familje-
vecka for familjer med barn med Marfans syndrom.
Pé familjeveckorna far hela familjen delta — &ven
syskon. Syftet med familjeveckan &r att ge hela
familjen information om Marfan, ge mdjligheter att
knyta kontakter med andra 1 samma situation samt
ocksa synliggora syskon som inte har syndromet
och ge dem en mgjlighet att fa prata och traffa andra
syskon 1 samma situation.

Fem familjer deltog och Kent Clasén fran styrelsen
deltog under en formiddag for att berdtta om foren-
ingen, samt hur det 4r att vara vuxen med Marfans
syndrom.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Svenska Marfanforeningen och alla medlemmar &r
ocksa medlemmar 1 Riksforbundet Séll-synta Diag-
noser. Riksforbundet Sillsynta Diagnosers mal ér att
organisera patientgrupper som genom sin litenhet
knappast syns. Fran riksforbundet fér vi ett arligt
foreningsbidrag pa 6 000 kronor.

Karin Olsson och Mona-Lis Petersson deltog den 29
februari, pa séllsynta dagen, 1 en konferens pa Os-

carsteatern pa temat ’Séllsynt men inte ovanlig”.

P& arsmotet 1 april representerade Ingrid Karlsson
Marfanforeningen. Vi deltog inte vid hdstens ordfo-
randemote eftersom det sammanf6ll med en av véra
friskvardstréffar.

Eurordis och EMA

Svenska Marfanforeningen dr medlem 1 Eurordis,
som dr den europeiska samarbetsorganisationen for
séllsynta diagnoser 1 Europa. Lise Murphy ér utsedd
av styrelsen for att representera Marfanforeningen pa
Eurordis moten. For att kunna representera Eurordis
vél har Lise deltagit 1 dtskilliga mdten, antingen via
telefon eller personligen. Oftast star Eurordis for alla
kostnader 1 samband med méten.

EMA ér den europeiska samarbetsorganisationen for
konsumenter och patientorganisationer nér det géller
likemedel. Aven i EMA representerar Lise foren-
ingen.

Lises rapport om sitt internationella arbete for
Svenska Marfanforeningen finns som bilaga till
verksamhetsberittelsen.

EMSN (European Marfan Support Network)
EMSN ér det europeiska nétverket for Marfanforen-
ingar.

Styrelsen beslutade att Svenska Marfanforeningen
ska & vara medlemmar for en reducerad medlems-
avgift av 75 euro.

Under 2012 har inte EMSN haft ndgot moéte, men vi
foljer natverkets arbete genom Karin Olsson som &r
foreningens representant i de frdgorna.

Nationell strategi for sallsynta sjukdomar

I oktober 2011 fick socialstyrelsens uppdrag att
inrétta en nationell funktion for séllsynta sjukdomar,
for samordning, koordinering och informationssprid-
ning. Nu finns ett underlag for en nationell strategi
som ska underlétta for personer med séllsynta sjuk-
domar och 6ka kunskapen hos olika samhéllsin-
stanser. Det Gvergripande syftet dr att sdkerstilla att
personer med en séllsynt diagnos fér tillgang till de
befintliga samhéllsresurser som dr nddvindiga for
god hélsa.

Slutresultatet ska vara att tillskapa nationella medi-
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cinska center, dit personer med sillsynta diagnoser
kan komma och fa vard och stod for ”hela kroppen”.
For barn finns ndgra forsok till sddana center men
liknande maste tillskapas ocksa for vuxna.

I slutet pa november holls en stor konferens, orga-
niserad av Riksforbundet Séllsynta Diagnoser, dir
strategin presenterades. Karin Olsson deltog for
foreningens rakning.

Vi kommer givetvis att folja det fortsatta arbetet och
bevaka vara intressen.

Webben
Vi har kompletterat den ordinarie foreningssidan
med en sérskild Friskvards-site.

Till arsberattelsen, om EMA och

EURORDIS

Under ar 2012 var jag fortfarande adjungerad till
styrelsen och co-chair 1 gruppen Patients’ and Con-
sumers’ Working Party (PCWP)pa The European
Medicines’ Agency (EMA). Det ar helt enkelt en
grupp med 15 europeiska konsument- och patient-
foreningar som triffas fyra ganger om aret pA EMA i
London. Nu dr motena oftast 1 %2 - 2 dagar da vi dis-
kuterar hur patienter kan gora sin rost hord 1 allt som
ror mediciner och deras sékerhet. I &r blev det extra
moten 1 samband med den nya farmakovigilanslag-
stiftningen som bdrjade gélla den 1 juli 2012.

Nér man sitter i en sddan hér grupp inser man hur
viktigt det &r att som patient:

 alltid ha en uppdaterad lista med sina ldkemedel
inkl. dosering och styrka

+ alltid 1asa bipacksedeln (lappen 1 forpackningen)

+ alltid sjédlv ha koll” och vara medveten om att
alla mediciner kan ha biverkningar

 alltid meddela béade sin ldkare och dven Likeme-
delsverket om biverkningar

» alltid tala om for sin ldkare om man anvinder
naturlakemedel da dessa ocksa kan interagera
med mediciner

« ALDRIG NAGONSIN képa mediciner frin
internetapotek.

Det var roligt att fa ta upp dessa saker pa det nord-
1ska marfanmotet, 2012 1 Stockholm.

I och med att jag representerar Eurordis 1 flera sam-
manhang ir jag med i tva arbetsgrupper inom Eu-
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rordis och gér ocksé igenom vart arbete i dessa med
Eurordis styrelse. Eurordis har ju kunnat paverka
den europeiska lagstiftningen till férdel for oss som
har sdllsynta sjukdomar och det ar ju faktiskt pa den
nivan som manga beslut fattas nufortiden, antingen
man tycker om det eller ej. Det dr da skont att ha en
stor och mycket kunnig organisation i ryggen”.

Vartannat ar har Eurordis i samband med sitt arsmote
en stor konferens (ECRD)och 2012 i maj deltog jag
och holl tva presentationer dér jag dels redogjorde
for det arbete som Eurordis och andra patient- och
konsumentorganisationer gor pA EMA och dels
talade om hur man kan engagera sig som patient
representant.

Om du vill 1asa mer ar det enklaste att googla pa
Liakemedelsverket dir det star om den nya lagstift-
ningen och hur man rapporterar biverkningar sjélv.

Googlar du pa Eurordis och PCWP EMA kan du ldsa
mer om det europeiska arbetet. Om det dr ndgon som
har lust och tid att engagera sig pa europeisk niva ar

det bara att hora av sig!
LISE MURPHY
LISEMURPHY@GMAIL.COM
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Till verksamhetsberattelse for
Svenska Marfanforeningens —
friskvardsprojekt 2012

Vart friskvardsprojekt har varit synnerligen lyckat
och vi vet nu ocksé att det kommer att bli en fortsétt-
ning under 2013. Friskvardsaret kunde genomforas
tack vare ett bidrag pa narmare 800 000 kronor som
vi fick frdn Allménna arvsfonden. Den stora kostna-
den har varit l6nen till Karin Olsson som har varit
projektanstilld pd halvtid. Hennes storsta arbets-
uppgift har varit att planera och genomfora de fyra
friskvardstraffar som vi har haft. Den forsta pa Ekerd
1 Stockholm 1 april, den andra 1 Kungélv i september,
den tredje 1 Malmo 1 oktober och den fjirde och sista
i Balsta norr om Stockholm i november. Totalt har
cirka 40 personer deltagit pa traffarna.

Bra traning

I stort sett alla deltagare har varit mycket ndjda. Alla
fyra traffarna har haft samma upplédgg. Det har varit
“var egen” sjukgymnast Britt-Marie Rydh-Berner
som har haft tva langa pass om vad traning &r och
varfor traning &r bra for kroppen. Inte bara for Mar-
fanare forstas utan for alla. Hon har ocksé pratat om
vad de som har Marfan sérskilt ska ténka pé vid tra-
ning; vad dr bra och vad ar mindre bra. Hon har gétt
igenom vilka trdningsredskap som finns att anvinda
och hon har beréttat om metoder for att lindra even-
tuell extra belastning vid traning och Marfan, olika
stodbandage till exempel.

Britt-Marie har varje gang fatt massor med fragor.
Det ér ju inte ofta som vi med Marfan och vara
anhdriga kan fa svar pa allt som ror vara kroppar.
Varfor vi har ont och varfor vissa saker inte funkar
for mig och sa vidare. Britt-Marie visade lampliga
sa kallade Coretraningsovningar som deltagarna fick
prova.

Mjuk yoga

Pé traffarna har deltagaren ocksé fatt prova pa medi-
cinsk yoga. Karin Olsson, som &r utbildad instruktor
1 yoga, har héllit i passen. Medicinsk yoga &r en létt
form av yoga som nistan alla kan genomfora oavsett
krdmpor och sjukdomar. Man behdver inte sitta som

en skriddare pa golvet utan kan gora hela yogapasset
sittande pa en vanlig stol.

Yoga ér en speciell form av trining da den ar tankt
att paverka bade kropp och sjil. Darfor 6vade grup-
perna ocksé pa lugn djupandning. Allt for att komma
in 1 sig sjélv, att lugna ner sig helt enkelt. Yogan gors
med dgonen slutna och var och en gor efter sin for-
maga. Inget sneglande pa de andra, alla gor sa gott
man sjalv kan och det far inte géra ont. D& gér man
lite mindre eller inte alls just den dvningen.

Ata gott och nyttigt

Det tredje amnet pé friskvardshelgerna handlade om
hilsosam och god mat. Pa de tre forsta traffarna var
det Barbro Turesson som hdll i det hela och pa den
sista triaffen tog var mycket matintresserade ordfo-
rande, Carina, hand om matpasset. Det finns ju inte
nagon kost eller diet som ar specifikt anpassad eller
extra bra for manniskor med Marfan, vi vet dock att
det &r bra for alla att tdnka pa vad man stoppar i sig.
Carina pratade om olika typer av dieter eller hjilp-
medel for att f i sig alla ndringsdmnen. Hon hade
med sig massor med olika gronsaker och rotfrukter
och visade och berittade hur de kan anvindas for att
laga nagot gott och nyttigt av. Hon bjod pa smaskiga
mellanmaéls-snacks och hon avslutade det hela med
en chokladprovning. Choklad é&r ju nyttigt for oss att
ata. Alla fick ocksd med sig var sitt fint recepthéifte.
Barbros matforeldsningar vara lite mer teoretiska 1
sin karaktédr. Hon gick igenom olika nédringsdmnen
och dieter lite mer ingédende. Men dven Barbro bjod
pa goda gryner och annat tilltugg.

Ninas beroring

Pa friskvardstraffarna fick alla deltagare var sin
halvkroppsmassage av var massor Nina Dahlin. Nina
jobbar med sé kallad taktil massage, eller taktil berd-
ring. Det dr en mjuk och mera forsiktig form av mas-
sage, som passar extra bra for Marfanare som kan
vara émma 1 kroppen och ha virk. Ninas behand-
lingar paverkade de flesta deltagarna rejélt pa djupet.
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Manga vittnade om hur fantastiskt omhandertagen
och omhuldad man kénde sig.

Samtalat

Men friskvardséret har inte bara handlat om de fyra
traffarna. En extra finess har varit att Karin, 1 sin
egenskap av projektledare, har ringt runt till valdigt
ménga medlemmar under éret. Tanken vara att be-
ratta om och bjuda in till traffarna men ocksa att bara
prata med var och en och hora hur det stér till. Vi har
lange saknat uppgifter om vilka av er medlemmar
som sjdlva har syndromet och vilka som &r anhoriga.
Vi har heller inte vetat vilka som &r barn, ungdomar
och vuxna. Det vet vi mer om nu. Vi har ocksé sam-
lat in e-postadresser till s ménga som mojligt.
E-postadresserna dr vi sirskilt angeldgna om att fa
in for ytterligare ett inslag under friskvéardséret var
att borja ge ut ett nyhetsbrev med friskvardstips. Det
har hittills kommit ut med tre nummer och det kom-
mer fler under nésta ar..

Ny webbsida
Det har ocksa just blivit en egen webbsida som helt
dgnas at friskvardsaret. Den kommer man till via var

ordinarie webbsida marfanforeningen.se

Fortsattning
Fortséttningen pa projektet under 2013 innebér att
Karin Olsson kommer att fortsétta vara anstélld av
foreningen en dag 1 veckan. Hennes huvudsakliga ar-
betsuppgift kommer dé vara att sdtta samman en bok
med friskvardsradgivning specifikt f6r ménniskor
med Marfan eller andra Marfanliknande tillstand.
Alla de som har deltagit pa traffarna fick pa slutat av
kursen sdga vad de skulle vilja gi vidare med gél-
lande traning och vélbefinnande. Det kommer Karin
nu att folja upp med var och en. Vi hoppas kunna
fora vidare deltagarnas erfarenheter 1 den bok som vi
ska ta fram.
Karin kommer ocksé jobba med att fortsétta ge ut
nyhetsbrevet var annan ménad och sist men inte
minst arrangera en uppfoljningstraff i november
2013 for de som deltog pa nagon av traffarna under
2012. Aven nya intresserade ir mycket vilkomna att
delta.

KARIN OLSSON

Ogonundersokning

For en tid sedan fick ni alla medlemmar en under-
sokning om synproblem och Marfans syndrom. Ni
har antingen fatt den pa e-post eller i brev.

Vi genomfor undersokningen tillsammans med
systerorganisationer i Europa (EMSN) och vi hoppas
att sa manga som mojligt vill delta. Var dnskan ar att
alla som har Marans syndrom som &r 14 ar och dldre
vill fylla 1 var sitt formulér. Ni som fick formuldret
pa e-post kan antingen skriva ut s& ménga ex som

ni behover, om ni dr flera med Marfan i familjen,
eller spara fler kopior av filen. Ni som fick i brev far
kopiera om ni behover fler ex.

Ni kan dven hora av er till foreningen om ni behdver
fler exemplar sa hjélper vi er med det.

Svaren behover vi ha senast den 15 februari.

Stort tack pa forhand!

Marfanforeningen
kommenterar artikel
| lakartidningen

I oktober 2012 fanns en artikel 1 ldkartidningen som
niamnde Marfans syndrom, men artikeln innehdll
dessvirre felaktigheter om syndromet. Eftersom det
ar foreningens uppgift att sprida information om
Marfans syndrom, sa skrev vi en kommentar till ar-
tikeln pa lakartidningens hemsida. En av artikelfor-
fattarna svarade och var tacksam G&ver att vi papekat
felaktigheterna.

Vill ni ldsa artikeln sa kan ni soka fram den 1 arkivet
pa lékartidningens hemsida (www.lakartidningen.
se).

Neddrvd kirlskorhet ger stor risk for komplikatio-
ner vid kirurgi. Centraliserad specialkompetens bor
stotta den decentraliserade akutvairden.
Ldkartidningen 2012 nr 41 sid 1815-1816

Stadgar for Svenska Marfanforeningen

Antagna den 11 mars 1993

Andrade 15 mars 2008, 31 mars 2012.

Forslag till andringar:

§ 1 Féreningens namn ar
Svenska Marfanforeningen

§ 2 Foéreningens andamal ar

* Att erbjuda stod till dem som har Marfans syn-
drom och andra Marfanliknande tillstand samt
till deras nérstdende 1 form av information om
sjukdomen och hjélp till social och medicinsk
radgivning.

* Att medverka till 6kad kunskap om Marfans syn-
drom till gagn f6r dem som har denna-syakdom
det eller annat Marfanliknande tillstand.

» Att verka for denna grupps intressen hos institu-
tioner och myndigheter.

* Att stddja och frimja forskning relaterad till
Marfans syndrom.

» Att forsoka fa kontakt med alla dem i Sverige
som har Marfans syndrom for att, om mojligt,
utarbeta behovsanalyser for denna grupp.

»  Att kontinuerligt hélla kontakt med motsvarande
foreningar 1 andra lénder, for utbyte av bland
annat erfarenheter, nya ron och annan relevant
information.

» Att kontinuerligt héalla kontakt med andra handi-
kappforeningar och motsvarande organisationer
vilkas arbetsomrdden berdr Svenska Marfanfor-
eningen eller som av andra skél ar av speciellt
intresse for foreningen.

§ 3 Medlemskap och avgifter

Alla med Marfans syndrom och andra Marfanlik-
nande tillstand kan erhélla medlemskap i forening-
en, hkasa-dem deras nérstdende personer och andra
1ntresserade bade fys1ska och Jurldlska personer

frH—forerrrngen—ej—metHemsk@- Medlemsavglften
faststills vid ordinarie arsmote ochforfatter-tit-

betalning-dentmajdetaktacHadret. Den som inte

ldngre vill vara medlem i foreningen meddelar detta
till styrelsen. Bttradeur-foreningenbor-ske-skrift-
hgen: Erlagd Betalad medlemsavgift aterbetalas e
inte vid uttrade ur foreningen. Medlem som ej inte
erlagt betalat faststilld medlemsavgift under aret +
ratttrdavioresfran stryks ur medlemsregistret. Med-

lemskapet 1 foreningen innebir att man samtidigt ar
medlem i Riksforbundet Séllsynta Diagnoser.

gruppentilsittes-av-styrelsen: (Mojligen kan man

ldgga till nat som en att-sats i dndamdlsparagrafen).

§5-§ 4 Hogsta beslutande organ
Foreningens hogsta beslutande organ ér ordinarie
arsmote.

§6 § 5 Arsmote

Ordinarie arsmote halls varje ar senast 31 mars. Kal-
lelse till ordinarie arsmote skatt ska skickas till med-
lemmarna per-post med brev eller e-post senast 21
(tragoen) dagar innan motet dger rum. Extra d&rsmote
kan beslutas av styrelsen eller efter krav fran minst
1/3 (entredjedel) av medlemmarna. Kallelse till
extra arsmote skat-ske ska goras med minst 8 (atta)
dagars varsel. Alla medlemmar som fyllt 15 (femton)

ar har rostratt Ros*ﬁ‘rmg—?rvgors—geﬁmenkd—majo—

hogst%—(—tvaﬁ—fu—l—l—makter—perombud— Stadgeandrlngar

kraver 2/3 (tvatredjedets) majoritet. Forslag om
stadgedndringar skal ska framga av den forelagda

dagordningen.

§+ § 6 Dagordning

Vid ordinarie arsmote skat ska foljande drenden
forekomma tas upp och utséndas sdndas ut tillsam-
mans med kallelsen:

Modtets oppnande

Kallelsens godkdnnande

Val av ordférande for motet

Val av sekreterare for motet

Dagordningens godkdinnande

6. Val av tvd justerare tillika rostrdknare

7. Justering av rostlingd

8. Verksamhetsberiittelse
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9. Ekonomisk berdittelse

10. Revisionsberdittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgedndringar

13. Eventuella inkomna motioner

14. Faststdillande av arsavgift for ndstkommande ar
15. Verksamhetsplan och budget for innevarande ar
16. Val av styrelseledamdter och suppleanter

17. Val av foreningens ordforande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga frdagor

21. Motets avslutande

Faststittand i i

§8 § 7 Behandling av arenden

Medlem har ritt att fa drende behandlat vid ordinarie
arsmote om medlemmen skriftligen begir detta hos
styrelsen senast den 31 januari. Beslut om drende
som ¢j inte upptagits i kallelse till &rsmotet far inte
fattas om négon nérvarande rostberittigad motsétter
sig detta.

§9 § 8 Valberedning

Valberedningen utses pa 1 (ett) ar av ordinarie
arsmote och bestar av ordforande och hogst 2 (tva)
ledamdéter. Vid lika rostning har ordforandes rost
foretrade.

§16 § 9 Styrelsen

Foreningens verksamhet leds av en styrelse som ut=
ses vdljs av arsmotet. Styrelsen skall bestd av minst

6 tsex)ordimnarie-ledamoter och en ordforande. 2-
ttvaysuppleanter-

Styrelsens ordforande utses vdljs av arsmotet for ett
ar i sander. Styrelsen utser inom sig vice-ordforande;
sekreterare och kassor echarbetsutskott.

Styrelseledaméter véljs for 2 (tv&) ar och sa att hdlf-
ten av ledamoterna 2Htvaytedamdter viljs jAimna ar
och hdlften 2tvaytedamdter viljs udda ar. Suppte-

Styrelsen sammantrider pa kallelse av ordféranden
eller om minst hélften av ledamoéterna sa begér.
Kallelse skattske ska sdndas ut minst 1 teny vecka

1 forvig. Suppleantkaltasatt-ersittaordinariecteda-
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mottdenordnmng-de-valts: Styrelsen ér beslutfor om

minst halva antalet ledaméter dr ndrvarande. Beslut
fattas med enkel majoritet. Vid lika rostetal géller
den mening som ordforanden foretrader, utom vid
val, ddr avgorandet sker genom lottning. Suppleant
harnirvaroritt-vid styrelsens-sammantriden: Vid
styrelsens moéten skatt ska protokoll foras. Protokol-
len skalt ska justeras.

Styrelsen ska leda foreningens arbete utifran det som
arsmotet har beslutat om och enligt det som anges i
stadgans § 2 Foreningens dndamdl dr.

§12 § 10 Rakenskapsar
Foreningens rékenskapsér dr kalenderér.

§13 § 11 Teckningsratt
Da det giller saker av ekonomisk karaktér tecknas
foreningen av ordforanden och kassoren var for sig.

§+4 § 12 Féreningens upplosning

Upplosning av foreningen kan beslutas av 2 (tv&) pa
varandra foljande d&rsmdten varav det ena ska vara
ordinarie arsmote. Mdtena far inte héllas ndrmare
varandra dn 14 (fjerton) dagar. For beslut erfordras
krdvs 2/3 (tvatredjedels) majoritet av antalet ros-
tande samt att 14gst hilften av foreningens medlem-

mar dr narvarande. Beslutas om féreningens upplos-
ning skatt ska samtidigt beslutas om disposition av
foreningens eventuella tillgdngar. Sddana eventuella
tillgdngar skatt ska tillfalla en organisation med
verksamhet och/eller andamal liknande Svenska
Marfanforeningens verksamhet och dandamal.

Forslag till verksamhetsplan
2013 for Svenska Marfan-
foreningen

Friskvardsprojektet

Ett ar efter den sista friskvardstraffen, alltsa i no-
vember/december 2013, bjuds bade hela nitverks-
gruppen och eventuella nya intresserade medlemmar
in till en uppf6ljningstraff. De 20 1 ndtverket ska
fortsitta att jobba med sin friskvard och bidra med
erfarenheter, bade vid fysiska traffar och pa webben
och facebook, rorande den friskvardsform som de pa
traffen dir de deltog har valt att g vidare med.

Malet for den natverksgrupp som vill fortsitta ar att,
1 samarbete med styrelsen och Karin, arbeta fram en
pocketbok med friskvérdstips utformade for mén-
niskor med Marfans syndrom och Marfanliknande
tillstind. Boken kommer att spridas till vara egna
medlemmar, inom Riksférbundet Sillsynta diagno-
ser, till sjukgymnaster och ldkare inom sjukvérden
och till intresserade gymanléggningar.

Lakarmote i Stockholm
Vi ska bjuda in alla véra kontaktldkare till en traff i
Stockholm under hosten.

Medlemskontakt

Kontakten med vara medlemmar har fordjupats i och
med vart friskvardsprojekt och vér kassor och pro-
jektledare har i stort sett varit i kontakt med alla véara
medlemmar. Under aret ska vi arbeta fram en plan
for hur den kontakten ska kunna fortsitta och hur vi
ska fa alla medlemmar mer engagerade i forenings-
arbetet.

Foreningens kontaktpersoner - utbildning
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser har tagit fram
ett utbildningsmaterial for kontaktpersoner inom
medlemsforeningarna. Vi ska pa nagot sétt anvinda
det materialet som grund for vidare diskussioner om

hur fler medlemmar kan engageras for att ge rad och
stod exempelvis till personer med nydiagnostiserad
Marfan.

Internationellt samarbete Eurordis, EMA och
EMSN

Karin Olsson har av styrelsen utsetts att sérskilt be-
vaka vad som hinder inom EMSN.

Lise Murphy kommer ocksé fortsattningsvis att vara
foreningens representant 1 Eurordis och EMA.

Nationella medicinska center

Vi foljer Socialstyrelsens och Agrenska Stiftelsen
arbete intensivt och ska forsoka se pa vilket sétt vi
som patientforening kan vara med och péverka upp-
byggnaden och planeringen av medicinska center for
sdllsynta diagnoser.

Informationsmaterial och webben
Vi ska soka bidrag for att fa trycka upp en ny allmén
broschyr om Marfans syndrom.

Vi har dven fatt underlag till informationsmaterial
fran ett antal andra Marfanforeningar 1 Europa. De
behover viss bearbetning och dversittning innan vi
kan anvédnda dem. Vi ska intensifiera det arbetet un-
der aret.

Stadgarna

Styrelsen har paborjat en oversyn av var forenings
stadgar. Mycket som stéar dar ar foraldrat och beho-
ver uppdateras eller helt enkelt strykas. Forslag om
andringar kommer att laggas fram till &rsmdtet 2013.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Vi ska ta upp en diskussion med forbundet om hjélp
med spridning av var “Friskvardsbok”. Sillsynta
Diagnoser har ett stort kontaktnét och det &r var for-
hoppning att de kan hjélpa oss med kontakter.

Agrenska stiftelsen

Vi ska fortsitta verka for samarbete med Agrenska
for att fortsattningsvis fa hjilp att genomfora traffar
bade for vuxna och barnfamiljer.

STYRELSEN FOR SVENSKA MARFANFORENINGEN
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' B BEGRANSAD
EFTERSANDNING

Vid definitiv avflyttning eller felaktig
adress atersands forséandelsen med
ny adress angiven.

Karin Olsson
Elbevagen 44
141 32 Huddinge

Forslag till arsmotesdagordnin
g till tesdagordning
1. Motets Oppnande

2. Kallelsens godkénnande

3. Val av ordférande for motet

4. Val av sekreterare for motet

5. Dagordningens godkdnnande

6. Val av tva justerare tillika rostrdknare

7. Justering av rostlangd

8. Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk berittelse

10. Revisionsberittelse

11.  Styrelsens ansvarsfrihet

12.  Eventuella stadgedndringar

13. Eventuella inkomna motioner

14. Faststéllande av arsavgift for nastkommande ar
15.  Verksamhetsplan och budget f6r innevarande ar
16.  Val av styrelseledaméter och suppleanter

17.  Val av foreningens ordférande

18.  Val av revisor och revisorssuppleant

19.  Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Motets avslutande
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