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Patientforeningen Aorta Dissektion Foreningen
Skandinavien, &r en helt ny patientférening med
medlemmar i Danmark, Norge och Sverige.

Foreningen grundades som vérldens forsta pa-
tientforening for diagnosen Aortadissektion ar
2014 av 17 diagnosbérare. Huvuddiagnos ar den
sillsynta diagnosen Aortadissektion. Aven alla med
diagnoser som Aorta aneurysm och dissektioner

i artdrer sammanhingande med aortan &r ocksa
jattevilkomna som diagnosbérare i foreningen.

Det finns ocksd medlemskap for familjemedlemmar,
och stoddmedlemmar for vinner och bekanta eller
kanske ndgon som varit med om att en vén eller

Nystartad aortadissektionforening

familjemedlem gatt bort i sjukdomen och antingen
sjdlva vill stodja eller sjélv finna stod 1 foreningen.

Foreningen dr sedan 2014 medlem i Riksforeningen
Sdllsynta Diagnoser (Sverige) och januari 2015
1 Eurordis (Europa).

Du hittar deras hemsida pa
www.aortadissektion.com

Vi hiller till 1 Gotlandssalen, Gotlandsgatan 44

1 Stockholm. T-banans grona linje till Skanstull,
uppgéng Allhelgonakyrkan. G4 rakt 6ver Gotgatan
och uppfor trapporna sa ligger det ganska med det
samma pa hoger sida.

Kostnad

Det kostar inget att vara med pa motet och vi bjuder
pa matig smorgds och kaffe/te. Tyvérr har foreningen
ingen mdjlighet att ersitta for resa och logi.

Forslag till dagordning

Motets Oppnande

Kallelsens godkénnande

Val av ordforande for métet

Val av sekreterare for motet
Dagordningens godkénnande

. Val av tva justerare som ocksa ar
rostraknare

7. Justering av rostlangd

8. Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk beréttelse

10. Revisionsberittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgedndringar

13. Eventuella inkomna motioner

14. Faststdllande av arsavgift for
nidstkommande ér (Styrelsen har funderat pa
att infora en stddmedlemsavgift utover den
vanliga avgiften. Motet kan diskutera den
avgiftens storlek ocksa.

15. Verksamhetsplan och budget for 2015
16. Val av styrelseledamoter och suppleanter
17. Val av ordforande

18. Val av revisor och revisorssuppleant
19. Val av valberedning

20. Ovriga frigor

21. Motets avslutande

Sk b=

alkommen till Marfanforeningens
arsmote lordag 14 mars kl 13:00

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

Foresld gidrna personer. Och kom ihag att man gérna
far foresla sig sjilv.

Motioner

Om du har nagot forslag (en motion alltsd) som

ror var forenings verksamhet sa kan du skriva ner
det och sénda till styrelsen. Det kan vara vad som
helst som du har funderat pa. Mejla den till marfan.
sverige(@gmail.com

Anmalan och fragor

Anmadl dig senast 6 mars till marfan.sverige(@gmail.
com eller ring Karin Olsson, 070-538 55 19. Séag till
om du har ndgon allergi som kan ha med smorgasen
att gora.

Alla medlemmar fran hela
landet halsas valkomna!




Arsmétet
Arsmoétet holls den 22 mars i Gotlandssalen i Stock-
holm och 13 rostberittigade medlemmar deltog.

Tva ledamoter avgick fran styrelsen; Annett Anders-
son och Katarina Frojvik Moberg. Tre nya styrelse-
medlemmar valdes; Anneli Jonsson, Ellicka Mell-
berg och Jonas Asplund.

Carina Olsson omvaldes som foreningens ordfo-
rande. Lise Murphy meddelade att hon slutat med
Eurordis och EMA-arbetet.

Styrelsen

Styrelsen har under aret bestatt av 11 ledamdter,
varav en ordforande. Styrelsen har hallit 8 proto-
kollférda moten under aret. De flesta styrelsemoten
genomfors via telefonkonferens. Hela styrelsen tréf-
fas 1 samband med arsmotet och ett hostmote, dar vi
planerar verksamheten tillsammans.

Tidningen

Var medlemstidning har kommit ut med tre nummer,
varav ett dubbelnummer. Vi har bland annat rappor-
terat frdn nordiskt méote i Norge, informationsmote i
Stockholm, méten hos Séllsynta Diagnoser, europe-
1skt marfanmote, samt haft medicinska artiklar och
lite fokus pa friskvard och hilsa.

Tidningen trycks i 170 exemplar.

Webben
Under éret har Jenny Astrom limnat dver ansvaret
for foreningens hemsida till Kent Clasén.

Var Facebook-sida har 89 gillare och det har fore-
kommit en del fragor. Vi ser att fler och fler kontak-
tar oss dven den vigen. P4 Facebook har vi d4ven en
medlemsgrupp med 27 medlemmar. Den adminis-
treras av David Englund som @ven har en grupp for
fordldrar till barn med Marfans syndrom.

Internationellt
De nordiska marfanforeningarna triffas var annat

Verksamhetsberattelse 2014
Svenska Marfanforeningen

ar och 2014 var det Norge som var viardar for métet.
Motet holls 1 Bergen 22-24 augusti och Carina Ols-
son och Ellicka Mellberg representerade var foren-
ing.

Karin Olsson var inbjuden till den danska marfan-
foreningens arsmote och berdttade om vart frisk-
vardsprojekt och boken ”Ma bra med Marfan”.

Marfan Europe Network ska halla sitt ndsta mote i
Sverige 2015 och Karin Olsson och Anneli Jonsson
har under aret planerat infor detta.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Svenska Marfanféreningen och alla dess medlem-
mar ar dven medlemmar 1 Riksforbundet Séllsynta
Diagnoser. Riksforbundet Sallsynta Diagnosers

mal &r att organisera patientgrupper som genom sin
litenhet knappast syns. Fran riksforbundet far vi ett
arligt foreningsbidrag pa 6000 kronor. Riksforbundet
Séllsynta Diagnoser bestir av 11 800 medlemmar
fordelade pé 48 olika foreningar.

I borjan av aret skickade riksforbundet ut en elektro-
nisk enkdt om medlemmarnas yrkeslivssituation. Vi
distribuerade den vidare till alla medlemmar vi har
epost-adress till.

Carina Olsson var med pé arsmotet den 26 april
Carina Olsson och Kristina Kjellstrom deltog pa
ordforande-/kontaktpersonsmote i oktober.

Samarbeten

Under aret har det forts dialog med Ehlers-Danlos
riksforbund om ett projekt for att utbilda kontaktper-
soner i vara foreningar. En ansokan géllande detta &r
inskickad till Allmédnna arvsfonden.

I samarbete med Centrum for sdllsynta diagnoser pa
Karolinska sjukhuset Solna i Stockholm, holl vi en
informationsdag om Marfans syndrom den 10 okto-
ber. Det var manga deltagare som kom och lyssnade
pa foredrag fran genetiker Elisabeth Syk Lundberg,

ardiolog Ewa Mattson och ortoped Paul Gerdhem.

Informationsmaterial

Vi har 6versatt en dansk skrift, ”Att vara foralder till
ett barn med Marfans syndrom”, som finns att ladda
ner pa var hemsida. Dér finns dven ett examensar-
bete skrivet av Sara Goransson att ldsa.

Under aret har vi dven paborjat en nyskrivning av

var allmédnna broschyr.
JENNY ASTROM

| -
Ellicka Mellgren, Jenny Astrém, Kent Clasén, Anneli
Jonsson, Marlene Svalberg, Carina Olsson, Paula
Grandell, Karin Olsson. Saknas pa bild: Ingrid Karlsson,
Jonas Asplund och Christina Kjellstrém.
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Foreningen har pa sista tiden fétt flera fragor om
barnforsidkring for barn med marfan. Faktum ér att
barn som pé grund av handikapp aldrig kommer ut i
arbetslivet far 1ag erséttning fran samhéllet. En barn-
forsdkring kan da ge ett extra ekonomiskt stod bade
till barnet och till férdldrarna.

Barnforsiakringen kan bland annat ge erséttning

» vid bestéende fysisk eller psykisk funktionsned-
sdttning (medicinsk invaliditet)

» vid bestdende arbetsoforméga (ekonomisk inva-
liditet)

» ndr barnet far vissa allvarliga diagnoser

» till fordlder som beviljats vardbidrag och till
dldre barn vid sjukskrivning

En forsakring géller aldrig for ndgot som intraftat

innan forsidkringen tecknades. Medfodda sjukdomar

exempelvis ADHD, CP-skada eller epilepsi ér ofta

helt undantagna. Det dr dven vanligt med begréans-

ningar i ersittning for psykisk sjukdom.

Medfédda sjukdomar

Men tyvirr sa innehaller barnforsédkringarna vésent-
liga begransningar och undantag avseende med-
fodda sjukdomar. Har inga symtom visat sig fore 6
ars alder kan forsdkringen dnda gilla for medfodda
sjukdomar i vissa bolag. Andra bolag har skrivit in 1
villkoren att forsédkringen aldrig géiller for vissa upp-
rdknade diagnoser, déribland medfodda sjukdomar.
Flera bolag séljer en tilliggsforsikring som betalar
ut ett engangsbelopp om barnet far en viss diagnos,
en del av dessa kan vara medfodda. Ett sadant tilligg

Om barnforsakringar

maste ofta tecknas innan barnet blivit sex méinader.
Vissa grupplivforsdkringar har ett barnskydd, som

bl a ger ett engdngsbelopp om barnet p g a ett handi-
kapp inte kan yrkesarbeta.

I de graviditetsforsidkringar du betalar for finns ett
visst skydd for medfodda sjukdomar. Ersittning kan
utga bland annat till de barn som drabbas av forloss-
ningsskada och skador péd grund av for tidig fodsel.
Hos flera bolag kan dven ett engangsbelopp utbetalas
om viss diagnos faststills.

Reglerna skiljer sig alltsa mellan forsdkringsbolagen.
Det enda man kan gora ar att ringa runt till flera och
kolla. Mer information finns pa:

http://bankforsakring.konsumenternas.se/forsakring/
barn/barnforsakring




Ekonomisk rapport for Svenska Marfanféreningen 2014-01-01—2014-12-31

RESULTATRAKNING

INKOMSTER
Medlemsavgifter

Gavor

Bidrag Saéllsynta Diagnoser
Friskvardsprojekt

Bidrag Nordens valfardscenter

SUMMA

UTGIFTER

Tryckning av tidningen

Porto och distribution av tidningen
Lakarmoten

Resor utland (EMSN-moéte, resa och avgift)
Resor styrelsemoten

Resor arsmoéte

Styrelsemoten, fortéaring mm

Arsméten, fértaring mm

Internetkostnader

Gavor och bidrag

Medlemsavgift EURORDIS och Sallsynta diagnoser
Finansiella kostnader, avgifter pa Plusgirot
Nordiskt moéte

Ovriga kostnader

SUMMA
ARETS OVERSKOTT/UNDERSKOTT

BALANSRAKNING

TILLGANGAR
Plusgirot

SUMMA

EGET KAPITAL OCH SKULDER
Ingaende kapital
Forskningsfonden

Kortfristiga skulder

Skuld till Friskvardsprojektet
Arets vinst/férlust

Skulder till Skatteverket

SUMMA

2014-01-01-2014-12-31

37 950,00
9 800,00
6 000,00
6 108,93

0,00

59 858,93

14 512,00
8 936,70
3 600,00

0,00

6 739,00
150,00
901,40
759,00
323,75
178,00
1622,09
909,50
4 612,00
42,00

43 285,44
16 573,49

2014-01-01-2014-12-31

86 461,58

86 461,58

55 814,89
4 000,00
9 810,20

0,00

16 573,49

263,00

86 461,58

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

34 150,00
1100,00
0,00

2 600,00
0,00

37 850,00

14 190,00
6 452,90
0,00
3974,49
1 960,00
0,00
726,80
14 640,00
454,00
549,00
1323,31
655,50
0,00
76,00

45 002,00
-7 152,00

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

90 704,39

90 704,39

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

26 085,50

-7 152,00

221,00

90 704,39

Ny patientlag den 1 januari 2015

Som patient far du ratt att valja oppen vard i
andra landsting

De nya reglerna ger dig som patient mojlighet att
vdlja 6ppen vérd inom det landsting du bor och inom
andra landsting. Med 0ppen vard menas att du far
dka hem efter att ha varit 1 kontakt med vdrden. Du
ges mojlighet att vdlja priméirvard och specialiserad
vard, men bara om du inte blir inlagd pa sjukhus.
Du kan ocksa lista dig pa en vardcentral som ligger
inom ett annat landsting.

Viktigt att veta ér att om du véljer 6ppen vard 1 ett
annat landsting s avsiger du dig vardgarantin. Det
betyder att landstinget inte behdver erbjuda dig vard
inom viss tid fran det att sokt hjélp, ndgot som an-
nars géller.

Lattare att fa en ny medicinsk bedémning
Det sedan tidigare varit mojligt att fa en fornyad
medicinsk beddmning av en annan likare eller vard-
team. Mgjligheten till fornyad medicinsk bedomning
har dock varit begrinsad till situationer dé patienten
har en livshotande eller sarskilt allvarlig sjukdom
eller skada. Eller situationer dar medicinska still-
ningstagande kan innebéra sdrskilda risker eller ha
stor betydelse for patientens livskvalitet.

[ patientlagen finns inte den hér begridnsningen.
Syftet &r att gora det léttare att fi en ny medicinsk
beddmning.

Kravet pa landstingen att informera patien-
terna blir tydligare

Med den nya patientlagen blir varden skyldig att
informera patienten mer omfattande och tydligare dn
tidigare. Som patient ska du fa information om ditt
hélsotillstand, vilka metoder som finns for undersok-
ning, vdrd och behandling och mojlighet att vilja
behandlingsalternativ, hjdlpmedel, m.m.

For manga ménniskor kan det vara svért att ta till
sig muntlig information under ett besok 1 varden.
Det kan handla om att det 4r mycket information att
ta in, att man befinner sig i en svér situation, inte har
svenska som modersmal eller har en funktionsned-
sdttning.

Av patientlagen framgér att informationen ska
anpassas efter patientens forutsittningar och den
som ldmnar informationen ska sa ldngt som mojligt
forsdkra sig om att patienten har forstétt innehallet i
och betydelsen av informationen. Informationen ska
lamnas skriftligt om det behovs eller om patienten
ber om det.

Tips! Begir alltid skriftlig information vid ett besok
inom varden.

Barns inflytande 6ver sin vard

I den nya lagen har gjort det tydligare att barn ska ha
inflytande over sin vard. Med barn menas personer
under 18 ér. Sa langt som det dr mdjligt som det &r
mdjligt ska till exempel ska man ta reda pd barnets
instéllning till aktuell vird och behandling.

Man talar om att ’barnets bista” sérskilt ska beaktas.
Det maste bedomas frén fall till fall och bedomning-
en ska bygga pé vetenskap och beprovad erfarenhet.
Bedomningen ska ocksé, beroende pa barnets dlder
och mognad, utgér fran vad barnets vardnadshavare
och barnet sjdlv ger uttryck for. Ibland kan det vara
viktigt att frdga andra som kénner till barnet. Sa
langt som mojligt bor bade 1dngsiktiga och kortsikti-
ga konsekvenser fran att ge eller avsta frin vard eller

behandling beaktas.
SAXAT FRAN NFSD.SE




Det har med att vara lang och klader!

Lang, smal och storfotad gor det inte helt enkelt
att hitta klader. Hittar jag nagot brukar jag kopa
fler pa samma géng. Lite av en hamster faktiskt!

Jag dr 1.84 med en innerbenldngd pd 91 cm, och
de flesta byxor i affdrerna, dven de med extra
benlédngd slutar pa 85 cm ungefar.

Damskor har blivit lite ldttare att fa tag pa
aven for mig med 44 i skostorlek. Tyvérr har
manga hog klack, vilket jag inte gillar, medan
transvestiterna dlskar dem.

Jag brukar ibland bestidlla fran Long tall Sally

i England. De har kldder jag gillar men det ar
besvirligt nér det inte passar och du behover rad
och hjélp. Dyrt har det blivit med alla returer
genom tiderna. Det enda jag inte lyckats att hitta
an ar skinnbrallor for mc-turerna med min man,
som dr tillrdckligt 1nga for att jag ska vara nojd.

Vi som ir langa maste halla ithop och tipsa
varandra om kldder och skor som passar. Eller
hur?

Hittade en sida pa Facebook som heter ”Langa
tjejer kop/byt/sdlj” diar man kdper, byter och siljer
klader till varandra. Bra ide, men tyvérr inte s&
vilbesokt. Fick dér kontakt med en kvinna som
har en ide om att tillverka och sélja klader for
langa kvinnor med perfekt passform. Later som
himmelriket for mig iallafall.

Fér jag presentera Diana Rydell som har en
enorm drivkraft. Hon &r en l&ng kvinna med bada
fotterna pa jorden, 1.88 centimeter dver havet.
Hon haller pa att utredas for om det eventuellt ar
Marfans syndrom hon har.

Redan som tonaring vid 13 ars alder hade hon
en beninnerldngd pa 94 cm och en midja pa 64
cm, Smal som en sticka, s var det ju ndstan

en omojlig uppgift pa 70-talet att hitta kldder i
Sverige. Hennes mamma fick alltid sy pa en bit
till dér nere pa byxorna. Vem kénner inte igen
det? Problemet med att fa tag i kldder gjorde att
hon tog steget och startade upp en webbutik med
klader for langa tjejer, och vem vet, det kanske
kommer att finnas for ldnga mén i framtiden
ocksa.

I vilket fall som helst, ga ut pa hennes hemsida
och kolla in kldderna. Du som har langa ben
kommer att bli glatt 6verraskad. Hennes nétbutik
heter www.tallvibes.se

Vilkommen in!

MARLENE SVALBERG




