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Styrelsen

Hor gédrna av dig till ndgon av oss 1 styrelsen om du har funderingar
eller frdgor om négot, sa forsoker vi hjilpa dig sa gott vi kan.

Carina Olsson, ordférande
Tel hem 08-89 49 92
carina.olsson@telia.com

Ingrid Karlsson

Karin Olsson, kassor, Kent Clasén
Mobil 070-538 55 19

karinolsson@me.com

Jenny Astrom
Tel hem 0920-22 80 86
Mobil 070-347 58 27
jenast@bahnhof.se
Paula Grandell
Annett Andersson
Tel hem 08-702 02 79
Mobil 073-776 69 41

annett_andersson@hotmail.com Christina Kjellstrom
Mobil 070-798 08 98
casa-lindhult@hotmail.com

Katarina Frojvik-Moberg,
katarina.moberg@gmail.com

Mobil 070-396 58 82
karlsson.ingrid@ownit.nu

Mobil 070-266 33 04
kent.clasen@gmail.com

Marlene Svalberg
Mobil 070-884 49 76
marlenesvalberg@yahoo.se

Mobil 070-492 41 67
paula.grandell@gmail.com
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QR-kod

For ett par &r sen introducerades ICE (In Case of
Emergency). Om olyckan dr framme kan sjukvards-
personal hitta telefonnummer till anhériga via mobi-
lens kontakter.

Sedan 1994 finns det ndgot som heter QR-kod,
utvecklat av det Japanska foretaget Denso. Ni har
sdkert sett dessa 1 tidningar etc. Det dr en kod som
kan innehalla 4296 alfanumeriska tecken pa en liten
yta. Ju fler tecken man anvénder, ju storre blir etiket-
ten for att forbli lasbar, sd tank pa att hdlla texten sa
kort som mojligt, utan att forlora information.

De hdr QR-koderna kan man sjélv generera pa nétet
for att sedan skriva ut och klistra fast pa tex. Tele-
fonfodral, pldnbok, i handvéskan etc.

1: Ga till webbsidan
www.mobileinteraction.se/qr-kod-generator

2: Dér det star Vilj innehdll - klicka pd ”Text”

3: Skriv in 6nskad text, telefonnummer,sjukdom,
medicinering etc. Uppgifter som kan vara bra for
ambulans,sjukvérdspersonal att ha. Din fantasi ar
begriansningen.

4:Vailj Skala: PNG storlek 5. Gér att fordndra efter
hemladdning.

5: Ladda ner koden till din dator, anvind ”Webb”

(6: Oppna koden i nagot foto eller ritprogram. Oka
pa bakgrundsstorleken,sa du med klartext kan skriva
dit "ICE”. Kanske inte nddvéndigt men det under-
lattar nog.Skriv ut. Om ni anvinder etikettpapper

ar etiketten redan klar efter utskrift, annars kan den
klistras dit.)

En app for att 1dsa QR-koder

heter Neo reader. D4 och da E E
bor ni ocksa testa er kod sa

den inte blivit forstord av

fukt eller dylikt.

[=]

Valkommen till arsmote
lordag 22 mars 2014 1 Stockholm

Datum och tid
Lordagen 22 mars frén 13.00 till ca 16.00

Plats

Gotlandssalen, Gotlandsgatan 44 i1 Stockholm. Rum-
met vi ska vara i heter Werner. Portkod 2511.
T-banans grona linje till Skanstull, uppgang Allhel-
gonakyrkan. G4 rakt 6ver Gotgatan och uppfor trap-
porna sa ligger det ganska med det samma pa hoger
sida.

Kostnad

Det kostar inget att vara med pa métet och vi bjuder
pa matig smorgas och kaffe/te. Tyvérr har foreningen
ingen mojlighet att ersitta for resa och logi.

Valberedningen

Om du vill komma i kontakt med valberedningen som

pa motet dr de som ska ldmna forslag till styrelse sa
kan du kontakta valberedningens sammankallande
Annika de Belder tel 018-42 50 21 eller e-post
annika.de.belder@comhem.se

Vi vill girna ha ny forstarkning i styrelsen — foresla
gérna personer. Och kom ihdg att man gérna fér fore-
sla sig sjélv.

Anmalan och fragor

Anmél dig senast 10 mars till marfan.sverige@gmail.

com eller ring Karin Olsson, 070-538 55 19. Ség till
om du har ndgon allergi som kan ha med smorgésen
att gora.

Alla medlemmar fran hela
landet halsas valkomnal!

Forslag till dagordning

1. Mdtets Oppnande

2. Kallelsens godkdnnande

(98]

Val av ordforande for motet

4. Val av sekreterare for motet

5. Dagordningens godkénnande

6. Val av tva justerare som ocksé ar rostriknare
7. Justering av rostlingd

8. Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk berittelse

10. Revisionsberittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgeéndringar

13. Eventuella inkomna motioner

14. Faststéllande av arsavgift for ndstkommande ar
15. Verksamhetsplan och budget for nuvarande ar
16. Val av styrelseledaméter och suppleanter

17. Val av foreningens ordforande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Motets avslutande



Verksamhetsberattelse 2013

Arsmotet

Arsmétet holls den 16 mars, pa Folkets Hus i Hud-
dinge och 19 rostberittigade medlemmar var nirva-
rande, dessutom deltog en person som inte dr med-
lem och tva barn under 15 &r.

Efter genomgdng av verksamhetsberittelsen och den
ekonomiska berédttelsen samt revisionsberittelsen
beviljades styrelsen ansvarsfrihet for det gangna
verksamhetsdret.

En viktig punkt pa dagordningen var ocksa att jus-
tera och modernisera foreningens stadgar. Forslaget
till andrad stadga var utsént med kallelsen och efter
lite forklarande information och diskussion enades
arsmotet om en ny och dndrad stadga.

Inga nya styrelsemedlemmar valdes, och styrelsen
har under éret haft 9 ordinarie ledaméter — Annett
Andersson, Jenny Astrom, Katarina Frojvik-Mo-
berg, Kent Clasén, Ingrid Karlsson, Karin Olsson,
Marlene Svalberg, Paula Grandell och Christina
Kallstrom. Styrelsen har inte haft ngra suppleanter
under 2013.

Carina Olsson omvaldes till ordférande.

Tony de Belder omvaldes som foreningens revisor
och Annika de Belder omvaldes som valberedingens
ordforande.

Efter fikapaus tog Eva Mattsson, dverlidkare vid
hjartkliniken pa Karolinska Universitetssjukhuset

1 Solna vid och holl ett mycket intressant foredrag
om nyheter inom hjért- och kirlomradet. Eva har

ett stort engagemang for Marfans syndrom och vill
att s manga av oss som mdojligt ska kontakta en
GUCH-mottagning. De vill ha s mdnga som mdjlig
som patienter for att kunna folja utvecklingen bland
personer med medfodda hjartfel — och dir hor de
flesta med Marfans syndrom hemma. Efter fordraget
fanns det en god stund for frdgor fran motesdelta-
garna. Vi tackade Eva med en bokpresent.

Jubileumsmiddag
For att fira att det 2013 var 20 ar sedan Svenska
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Marfanforeningen bildades av en grupp “marfanare”
och négra lakare med specialintresse for syndromet,
ordnade foreningen en jubileumsmiddag. Det ar sil-
lan vi har mojlighet att bjuda lite extra, men styrel-
sen kénde att det var viktigt att géra nigot speciellt
just ett jubileumsar. Vi &t gott och for den som ville
fanns det mojlighet att, pa egen bekostnad, ocksa ta
ett glas vin.

Trevlig samvaro och snack om gamla minnen genom
aren som gatt. Men ocksa stora forhoppningar infor
framtiden. Nya kontakter kndts som kan ge varandra
stod nér frdgorna hopar sig.

Styrelsen
Styrelsen har under aret bestatt av tio ledamoter, va-
rav en ordforande.

Styrelsen har hallit 9 protokollférda méten under
aret. De flesta motena har hallits pa telefon. I sam-
band med arsmotet triaffas den nyvalda styrelsen for
att formellt konstituera sig och for att fordela an-
svarsomraden och lagga upp arbetet under det kom-
mande verksamhetséret.

Aven i september hade vi mote under en helg dir
styrelsen deltog pé plats, da vi bland annat sam-
manfattade Friskvardsprojektet med fotosession for
boken och genomgang av historiska dokument med
mera infor den kommande jubileumstidningen.

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

Négra exempel pé artiklar i tidningen under aret:

» Presentation av Centrum for sillsynta diagnoser
pa Karolinska Universitetssjukhuset i Solna.

» Skillnader och likheter pd Marfans syndrom om
det marfanliknande Loyes-Dietz syndrom.

» Ett langt referat fran Eva Mattsson foredrag pa
arsmotet.

* En dversittning av en australisk artikel om diag-
nosticering.

e Arets sista tidning som var en samling med sam-
mandrag fran de senaste 20 arens verksamhet.

Friskvardsprojektet

En detaljerad slutredovisning om friskvardsprojektet
finns 1 sédrskild bilaga till denna verksamhetsberat-
telse.

Nordiskt samarbete

De nordiska marfanforeningarna tréffas var annat ar.
2012 var vi 1 Sverige och 2014 kommer norrménnen
att vara vérdar.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Alla medlemmar i Svenska Marfanfoéreningen ar
ocksa medlemmar i Riksforbundet Séllsynta Diag-
noser. Riksforbundet Sillsynta Diagnosers mal ér att
organisera patientgrupper som genom sin litenhet
knappast syns.

Pé arsmotet 1 april representerade Carina Olsson
Marfanforeningen. Vi hade skrivit en motion till
arsmotet om att riksforbundet skulle undersoka kost-
nader och gora en bra deal sa att alla riksforbundets
medlemmar skulle kunna erbjudas ett s& kallat World
Medical Card — ett pldnbokskort som forklarara for
sjukvérd, ambulanspersonal med flera att man har
Marfans syndrom om vad det innebér, samt eventu-
ell medicinering med mera.

Arsmétet beslutade att ge riksforbundets styrelse i
uppdrag att utreda enligt var motion.

Vid hostens ordférandeméte deltog Carina Olsson
och Marlene Svalberg. Styrelsen svar pa var motion
frdn varens arsmote blev att Riksforbundet Séllsynta
Diagnoser inte skulle subventionera World Medical
Card som medlemsformén.

Eurordis och EMA

Svenska Marfanforeningen dr medlem 1 Eurordis,
som &r den europeiska samarbetsorganisationen for
séllsynta diagnoser 1 Europa. Lise Murphy ar utsedd
av styrelsen for att representera Marfanforeningen pa
Eurordis arsmdten.

Lise dr adjungerad till styrelsen under den tid hon
representerar Eurordis pa den europeiska likeme-
delsmyndigheten, EMA, som har sitt site 1 London.
Likemedelsmyndigheten ansvarar for den veten-
skapliga utviarderingen av likemedel for anvdandning
inom EU. Myndigheten bestér av sju olika kommit-
téer, administration och olika arbetsgrupper. Euror-
dis eller den europeiska ldkemedelsmyndigheten star

for alla kostnader 1 samband med Lises moten.

Det hdr dr Lises egen rapport om sitt arbete under
2013:

“Patientinflytandet 6kar pd det europeiska likeme-
delsverket (The European Medicines’ Agency, EMA).
Eurordis dr ju en av de patientforeningar som har
ett etablerat samarbete med EMA, dels genom att
patientrepresentanter sitter i viktiga kommittéer och
dels genom att Eurordis kan skicka patienter dit for
att initierat tala om den egna sjukdomen, paverkan
pd livssituationen och effekten av vissa mediciner.

Jag har sjdlv valt att ta en paus fran arbetet for Eu-
rordis och EMA. Det har varit sex intensiva dar och i
och med att flera i familjen har haft marfanproblem
med hdlsan kdnde jag att jag tyvirr inte kunde stdlla
upp pd en 3-drig mandatperiod till sd septembermo-
tet i samarbetsgruppen med konsumenter och patien-
ter blev den sista for min del. Efter det har jag dock
varit pd styrelseméte i Eurordis eftersom vi rappor-
terar direkt till dem arligen och jag har dven deltagit
i moten med de tvd arbetsgrupper som jag dr med i.
1 och med arsskiftet gor jag en paus ddr ocksd.

De frdagor som har hamnat hégt upp pad agendan

dr: tillgang pa sdrldkemedel, implementering av ny
lagstifining och eventuell revidering av lagstifining,
information till patienter om ldkemedel, patientmed-
verkan i kliniska studier, storre transparens och bitt-
re klinisk forskning. Losartan dr ju speciellt intres-
sant for oss marfanare och de senaste resultaten fran
kliniska forsok visade pd att det kan visa sig vara ett
ldkemedel med positiva effekter for oss.

Eurordis har ju kunnat paverka den europeiska
lagstifiningen till fordel for oss som har sdllsynta
sjukdomar och det dr ju faktiskt pa den nivan som
mdnga beslut fattas nufértiden, antingen man tycker
om det eller ej. Det dr da skont att ha en stor och
mycket kunnig organisation i ryggen. De behover
dock allt stod de kan fd och jag dr tacksam for att
jag pd ett litet sdtt har kunnat vara delaktig i deras
arbete.”

EMSN (European Marfan Support Network)

I september deltog Karin Olsson pa EMSN:s (Eu-
ropean Marfan Support Networks) méte 1 Ziirich i
Schweiz. Dessa dger rum vartannat ar och &r helt
enkelt ett arsmote for ndtverket. Det innebér att man
tar upp den verksamhet som varit och den som ska



komma samt delar med sig av tips och idéer mellan
de europeiska foreningarna.

Man viljer en Coordinating Committee och Karin
kdnde att det var dags for oss och vara med och
hjdlpa till, sa hon tackade ja till att ingd i kommittén.
Nésta gang det dr dags for EMSN:s arsmote kommer
det att héllas i Sverige, nagonstans i Stockholmstrak-
ten. Det blir alltsé i september 2015.

Med pé motet var dven Carolyn Levering fran den
amerikanska Marfanforeningen; The Marfan Foun-
dation. En jéttestor forening med manga medlem-
mar, stora resurser och Carolyn som anstilld. Hon
tog dven upp fragan om det natverk som kallas
International Federation of Marfan Syndrome Or-
ganizations, alltsa ett natverk for alla Marfanféren-
ingar 1 hela vérlden. Det samarbetet har egentligen
bara bestatt i en gemensam webbsida kallad Marfan
World. Den kvinna som varit eldsjil och drivit denna
borjar bli till &ren och har fragat om Carolyn vill ta
over. Hon fragade oss i foreningarna om vi tyckte
hon skulle driva vidare nitverket/webbsidan, men
med bara det korta namnet: Marfan World, och det
tyckte vi absolut. Hon ska nu modernisera sidan och
bad oss alla att forse henne med information om vara
respektive foreningars verksamhet.

Efter detta lat styrkommittén for EMSN lata sig
inspireras av denna nya namnsittning och kommer
nu foresla att EMSN byter namn till Marfan Europé
Network. Det kommer att beslutas inom kort.

Samtidigt med EMSN-motet arrangerades ett medi-
cinskt symposium dit en lang rad ldkare som har
speciella kunskaper om Marfans syndrom bjudits in.
Karin kommer under 2014 att ha en "artikelserie”

1 var tidning med rapporter fran dessa ldkarforelds-
ningar.

Nationell strategi for sallsynta sjukdomar
Arbetet for inrdttande av nationella medicinska cen-
ter for sdllsynta diagnoser och vi kommer givetvis
att folja det fortsatta arbetet och bevaka véra intres-
sen.

| den digitala varlden

Vi startade 2013 med att skaffa en ny och helt egen
epost-adress till foreningen; marfan.sverige@gmail.
com. Vi har ocksa flyttat hela webbplatsen; fran en
privat server hemma hos var webbredaktor, till ett
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webbhotell, vilket ger mindre risk for nertid och
okade mojligheter till utveckling.

Friskvardsdelen av webbplatsen har fortsatt att uto-
kas med material frén friskvardstraffarna under aret
och var nya bok "M4a bra med marfan” finns att lad-
da ner bade fran friskvérdssidan och fran den vanliga
webbsidan.

Marfanféreningen har haft en sida pa Facebook se-
dan 2011, som kan ses av alla. Var driftiga medlem
David Englund har under 2013 startat en grupp for
marfanforeningens medlemmar. Den &r ett komple-
ment till gruppen Marfanfamilj, som David startat
tidigare. I gruppen Marfanforeningen, kan vi med-
lemmar prata med varandra och stélla fragor om
sadant man kanske inte vill ta upp péa den allménna
sidan som alla kan se.

Nagra bilder fran jubileumsarsmotet forra aret:

Ll I T

Ekonomisk rapport for Svenska Marfanforeningen

RESLUTATRAKNING

INKOMSTER

Medlemsavgifter

Gavor

Bidrag Séllsynta Diagnoser
Deltagaravgifter Friskvardshelger
Bidrag Nordens vilfardscenter
SUMMA

UTGIFTER

Tryckning av tidningen

Porto och distribution av tidningen

Porto

Kontorsmaterial

Resor utland (EMSN-mote, resa och avgift)
Resor styrelsemdten

Resor drsmote

Styrelsemoten, fortdring mm

Arsméten, fortiring mm

Internetkostnader

Gavor och bidrag

Medlemsavgift EURORDIS och Sillsynta
diagnoser

Finansiella kostnader, avgifter pa Plusgirot
Nordiskt mdte

Ovriga kostnader

SUMMA
ARETS OVERSKOTT/UNDERSKOTT

BALANSRAKNING

TILLGANGAR

Plusgirot

Fordran Friskvardsprojektet (alla dess utgif-
ter)

SUMMA

EGET KAPITAL OCH SKULDER
Ingéende kapital

Forskningsfonden

Kortfristiga skulder

Skuld till Friskvardsprojektet

Arets dverskott

Skulder till Skatteverket

SUMMA

2013-01-01--2013-12-31

34 150,00
1 100,00
0,00

2 600,00
0,00

37 850,00

14 190,00
6 452,90
0,00

0,00
3974,49
1 960,00
0,00
726,80
14 640,00
454,00
549,00

132331
655,50
0,00
76,00

45 002,00
—7 152,00

2013-01-01--2013-12-31

90 704,39

0,00
90 704,39

62 966,89
4 000,00
4 583,00

26 085,50

—7 152,00

221,00 33

90 704,39

2012-01-01--2012-12-31

32 150,00
3500,00
6 000,00
3700,00

30 000,00

75 350,00

13 016,00
9727,26
102,00
280,00
2 680,00
0,00

3 415,00
1 234,00
7 865,00
99,00
0,00

1 333,27
487,50

31 756,00
0,00

71 995,03
3354,97

2012-01-01--2012-12-31

289 923,27

626 914,00
916 837,27

59 611,92
4 000,00
17 843,38
798 500,00
3354,97
527,00
916 837,27
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Slutredovisning friskvardsprojektet

1 januari 2012 - 10 februari 2014

Bakgrund

Med friskvardsprojektet ville vi rikta ljuset mot det
som dr frisk, bra och trevligt i livet trots att vi i vér
forening arbetar med ménniskor som har sjukdomen
Marfans syndrom. For att kunna hjélpa vira med-
lemmar och deras anhoriga med detta erbjod vi dem
ett friskvardsprojekt med: friskvardstréiftar pa fyra
olika platser, nyhetsbrev, kampanjsajt och nétverks-
grupp, uppfoljningstraff samt boken "M4é bra med
marfan”.

Langsiktigt vill vi att mdnniskor med Marfan syn-
drom ska f4 en béttre livskvalitet med mindre smérta
och oro for sin sjukdom och for sitt vardagliga liv,
och vi vill sprida information om detta bland vérd-
personal och andra som kommer i kontakt med mén-
niskor med Marfans syndrom.

Genomfdrande

Hur vi har uppnatt malen

Karin Olsson har varit projektanstélld franl januari
2012 till 31 december 2013. Fyra friskvardstréftar
arrangerades under 2013 i Ekerd, Goteborg, Malmo
och pa Biskops Arnd.

I slutet av varje traff fick deltagarna beritta hur de
ville jobba vidare med sin friskvérd. Vi beréttade for
deltagarna att vi ville ha deras hjélp med att utforma
den pocketbok som vi tog fram under 2013. En bok
for minniskor med Marfan syndrom eller med andra
Marfanliknande tillstand.

Nyhetsbrev om marfan och friskvird har utkommit
var annan eller var tredje manad under projektet och
vi vill fortsétta ge ut det dven fortsdttningsvis.

Vi har gjort en egen projektsajt pa nitet
http://friskvard.marfan.se

I november 2013 genomfordes en uppfoljande frisk-
vardstraff med delvis helt nya deltagare.

Framkomliga vagar

De fem triffarna har definitivt varit en framkomlig
vég att och boken som utkom lagom till uppf6lj-
ningstrédffen har redan blivit mycket uppskattad bade
bland véara egna medlemmar men &ven inom vérden
och omsorgen.

Hinder som vi har stott pa
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Startstrackan var langre dn vi anade. Det var mycket
administration att ordna med; telefonabonnemang,
datauppkoppling, kopieringsmdjligheter, bokfo-
ringsrutiner, skatte- och Ioneredovisningsrutiner.
Allt detta samtidigt som den forsta friskvardshelgen
skulle planeras/genomforas. Att finna ldmplig kurs-
géardar och aka och titta pd dem, jamfora priser mm
tog massor med tid. Att engagera foreldsare i de fyra
olika &mnena, hélla planeringsmdten med dem och
med styrelsen/referensgruppen tog ocksa det mer tid
an vad vi trodde. Att gora allt detta pa en halvtids-
tjanst var val mycket.

Ett annat hinder var att hitta ritt sorts kursgardar. Vi
behovde anldggningar som dr handikappanpassade
och déar var grupp sjilva kunde laga mat som ett in-
slag i &mnet kost. I budgeten hade vi dessutom sokt
for lite for lite pengar for kursgardarna. Det dr svart
att hitta stillen som &r sa pass billiga. Att engagera
deltagarna for fortsatt arbete i en nitverksgrupp ha
inte varit l4tt. De var ndjda och glad med att ha fatt
delta pa friskvardshelgen och sedan har det gatt trogt
att engagera alla for fortséttningen. Men vi tycker
anda att vara medlemmars/ eltagares erfarenheter av
friskvardsinsatser har speglat bra i boken.

Resultat

Hur verksamheten och erfarenheterna lever
vidare

Boken lever givetvis vidare och under kommande ér
ska vi sprida den bland annat pé lakarstimmorna och
pa sjukgymnastdagarna samt forstas i de egna leden.
Nyhetsbrevet ska fortsdtta komma ut tills vidare. Vi
kommer ha ett tema om friskvérd pa vara a&rsmoten
framgent.

Webbsidan om friskvard vid marfan (dér boken kan
laddas ner som pdf eller bestdllas) kommer att finnas
kvar.

Medlemmar, som vi nu etablerar kontakt med, kén-
ner att vi erbjuder aktiviteter och sprider informa-
tionsmaterial “som lindrar och liker dessa besvir,
samt informationsinsatser med tips och inspiration
rorande friskvard specifikt for personer med Marfans
syndrom.” precis sa som vi formulerade det 1 var
maélsittning fran borjan.

Samarbete med féreningar, organisationer,
myndigheter

Vi har, tack vare boken, s& smétt paborjat ett arbete
med patientforeningen for Ehlers-Danlos syndrom.
Bocker har sént till flera instanser inom vérden och
de har aterkopplat att de kommer ha stor nytta av
den béde att ge till sina Marfanpatienter och till per-
sonal som kommer 1 kontakt med dem.

Hur vi har eller ska sprida resultatet
Via nyhetsbrevet, kampanjsajten och boken samt 1
var egen tidning.

Antal deltagare

64 personer totalt pa de fyra friskvardstraffarna un-
der 2012 och 39 deltagare pa uppfoljningstraften
2014.

Boken och nyhetsbrevet sprids till alla vira medlem-
mar; 156 personer (en 6kning med 10 personer under
projektets gang) som sjdlva har Marfans syndrom
och 96 om ar anhoriga till dessa. Boken har redan nu
spridits 1 cirka 800 ex till medlemmarna samt inom
vard och omsorg.

Malgruppens sammansattning

Till tréffarna inbjods medlemmar Gver 15 ar. Vi har
aven barn men de var inte malgrupp dessa génger. Vi
skulle vilja anordnade liknande triffar for barn och
ungdomar for det var ett onskeméal som framkom pa
traffarna Konsfordelningen bland ménniskor som har
Marfans syndrom ér lika ménga kvinnor som mén. [
var forening har vi ndgot fler kvinnor &n mén.

Den sociala bakgrunden bland ménniskor med
Marfans syndrom vet vi inget om, men i populatio-
nen ar sjukdomen lika vanlig 1 alla samhallsskikt.
Samma sak giller etnisk bakgrund.

Hur och i vilken omfattning vi har natt malgrup-
pen

Fem friskvardstraffar

e Telefonsamtal till alla medlemmar om friskvard
och om trédffarna

* Nyhetsbrevet

*  Webbsidan

* Teman pa kommande arsmoten

* Boken som har tryckts 1 1 000 ex och redan spri-
dits 1 800.

Vi har tre mélgrupper:
* Vara egna medlemmar

* Mainniskor med Marfans syndrom som dnnu inte
ar medlemmar.

* Personal inom vérd och omsorg som kommer i
kontakt med ménniskor med Marfans syndrom

Hur malgruppen ar delaktig

Pé friskvardstréffarna och genom kontakt — telefon
och mejl — fore och efter. Flera (4ven om det blev
farre dn planerat) deltog i1 arbetet med att ta fram
boken. Friskvardsprojektet &r nu mycket etablerat i
var forening.

En facebookgrupp for smébarnsfordldrar som har
barn med Marfans syndrom bildades pa den forsta
traffen och ar fortfarande aktiv. Pa uppfoljningstraf-
fen onskade deltagarna dven att vi startar en face-
bookgrupp for vuxna med Marfans syndrom. Det
ska nu goras.

Malgruppens upplevelser av projektet

De som deltagit pa traffarna har varit Gversvallande
nojde. Detta var forsta gangen ndgonsin vara med-
lemmar fick mojlighet att traffa varandra.

Samtalen péa telefon och under traffarna med var och
en dr en stor framgang — alla kdnner sig omhénder-
tagna och delaktiga.

Deltagare pa friskvardstraffen pa Biskops Arno.



Ekonomisk redovisning 2012-01-01-2014-02-10

Projektledare (334 000:-)

Material till deltagare (20 000:-)

7010 Lon projektanstilld 180 000 4020 Material till konsulter 11016
Svenska marfanforeni ngens friskva rdsprojekt 7015 Lon Karin 73000 6150 Form och tryck inbjudan mm 5162
7510 Sociala avgifter 79990 6160 Utformning nyhetsbrev 2 663
332990 7512 Sociala avgifter, formgivning 2 458
Resor projektledaren (20 000:-) 21 299
i Budget Resultat 5700 Resor projektledaren 16 031  Webb (3 000:-)
Projektledare 334 000 332990 16031 6113 Webbkostnader 2986
Resor projektledaren 20 000 16 031 Fyra konsulter (131 500:-) 2986
Fyra konsulter 131 500 115 497 4000 Konsultarvoden 87 776  Resor, adm, telefon, porto, matr (14 500:-)
Resor konsulter 32 000 10 827 7511 Sociala avgifter, konsulter 27721 6200 Resor, adm, telefon, porto, matr 14 950
Referensgrupp, inkl resor 64 000 43 332 115497 14950
Administration/porto 5700 4282 Resor konsulter (32 000:-) Layout och form av pocketbok (40 000:-)
: 5710 Resor konsulter 10 827 4010 Layout och form av pocketbok 40 000
IT och telefoni 5000 4579 10 827 40 000
Fyra friskvardstraffar 269 300 170 722 Referensgrupp, inkl resor (64 000:-) Tryck av pocketbok (15 000:-)
Material till deltagare 20 000 21299 5720 Referensgrupp, inkl resor 43332 4100 Tryck av pocketbok 15 000
Webb 3000 2 986 43 332 15000
Administration/porto (4 000:-) Distribution (10 000:-)
Resor, adm, telefon, porto, matr 14 500 14 950 6110 Kontorsmaterial 1286 4112 Distribution 10 811
Layout och f ketbok 40 000 40 000 0250 Forto o 1ot
yout och 1orm av pocketbo 4282  Uppfoljningstraff (109 000:-)
Tryck av pocketbok 15000 15000 IT och telefoni (1 500:-) 6312 Uppf.triff (kost, logi, resor) 115 128
Distribution 10 000 10 811 6112 IT och telefoni 4579 7016 Lon, uppfoljningstraff 4700
Uppfoljningstrafft 109 000 121 305 4579 7513 Sociala avg., uppfoljningstraff 1477
Fyra friskvardstriffar (274 500:-) 121 305
Revision 20 000 20 000 4050 Fr%skve}rdstr%ff Kungéilv 28 177  Revision (20 000:-)
Avgar fran ar 1 145 500 4051 Fr¥skvardstraff Malmo 36340 6420 Revisionsarvoden 20 000
4052 Friskvardstraff Biskops-Arno 38450 20 000
4105 Mat 24463 Summa 944 611
Summa 947 500 944 611 4110 Logi friskvérdstriffarna 17 640
Over/underskott 2 889 5010 Lokaler friskvardstriffarna 1748
5011 Teknisk utr. friskvardstraffarna 2 089
5730 Resor deltagare 21 816
170 722
Vetenskapl |gt mote om Marfan i sysslar med forskning runt marfan, men dven vi Det var diskussioner och slutsatser pa just ett SAVE THE DATE

25-27 september 2014
Paris, France

lekmén dr vdlkomna att vara med och lyssna. sadant hdr mote som s smaningom ledde fram
Man kommer behandla frigor om den genmutation till upptiackten av den gen som orsakar Marfans
som ligger bakom syndromet och vilka syndrom.

konsekvenser mutationen far. Vilka effekter de Nasta internationella symposium ér alltsa
kirurgiska och medicinska behandlingarna som idag planerat till 25-27 september 2014 i Paris. Om
stér till buds har, kommer ocksé att diskuteras. du dr intresserad av att dka dit (man maste std for
kostnaderna sjédlv) sa mejla till mig sé ser jag till
att du fir information vart efter vi far den fran

Paris i september

For att underlitta och uppritthalla internationellt
samarbetet mellan forskare kommer det att
arrangeras ett symposium om Marfans syndrom
och liknande sjukdomar i september 2014. Det ér
ett samarbete mellan den franska Marfanforeningen  Dessa symposier hélls med ett antal ars mellanrum
och den Internationella federationen for Marfans

. . e it e q1- . ] Ul al R h
for att man under tiden ska ha hunnit gora tillrackligt Frankrike. . S o ?a",f.sy—ﬁi.‘i;.ﬁie

KARIN OLSSON

syndrom. stora framsteg inom forskningen, sé att det verkligen )
karinolsson@me.com

| fred Disorders
finns nagot att utbyta. rfan 20140 gmaiLcom 013

Symposiet dr en gemensam mdétesplats for de som

10 11



Bra och dalig traning

Det ar bra att halla sig i god fysisk form och vara
aktiv, men eftersom bindvaven hos den som har
Marfan dr svagare dn normalt bor kroppsligt an-
stringande aktiviteter undvikas, som till exempel
elitidrott och kampsporter. Trianing pa gym med
tunga vikter for att 6ka muskelmassan &r ocksa
olimpligt. Aven sadana sporter som innebir risk
for slag mot huvudet samt aktiviteter som inne-
bar extrem belastning pa leder och blodkarl ér
oldmpliga.

Exempel pa bra traningsformer dr simning,
promenader, ridning, yoga, qi gong, skidakning,
golf, tennis och cykling.

Mejla till marfan.sverige@gmail.com
eller ring ndgon av oss.

SVERIGE
—

-

PORTO BETALT

Ny Facebookgrupp

Nu har Marfanforeningen fixat en Facbookgrupp
for alla Marfanare som vill vara med. Sok 1
Facebook pa ”"Marfanforeningen” s& kommer du
till gruppen som &r hemlig enligt Facebooks eget
begrepp, be att fi g med och ndgon av oss som
administrerar gruppen kommer da att godkédnna
dig.

Kom ihag att vi i styrelsen gérna vill fa era syn-
punkter pd vad ni vill att vi ska jobba med, vad ni
medlemmar vill ldsa om 1 tidningen osv.

Fortsétt ocksé att tipsa oss om bra ldkare och
sjukgymnaster som ni triffat. Ménga skriver till
oss och vill ha tips pa ndgon vardpersonal som
traffat ndgon annan med Marfans syndrom, och
da dr era tips ovérdeliga!

Ma bra med marfan

Jag strackléste boken, kanske var det titeln som skapade
min fortsatta nyfikenhet. ”Att ma bra med Marfan”.

Med varje ny bladvdndning 1 boken 6kade inspirationen
till att 14sa vidare. Boken har en 6dmjuk framtoning
samtidigt som den &r tydligt och léttldst. Den innehaller
konkreta tips och rad till patient och anhorig.

Den genomgaende roda traden ar fokus pa det friska,

1 syfte att forebygga, lindra och hjélpa och innehallet
kénns bara sa “ratt”. Lds den och sprid den.

Gudrun Ndslund, enhetschef Sundsvalls syncentral




