


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
Mobil 070-975 05 21
carina.olsson@telia.com

Karin Olsson
Mobil 070-538 55 19
karinolsson@me.com

Emma Ahlén
Mobil 070-483 34 82
emma(@ahlen.name

Paula Grandell, kassor;
Mobil 070-492 41 67
paula.grandell@gmail.com

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

Anneli Jonsson
Mobil 073-349 62 04
jonsitos@hotmail.com

1/18

* Marfans
" syndrom
UTGIVEN AV
Svenska Marfanforeningen
C/o Carina Olsson
Rangatan 6
386 93 Farjestaden

www.marfanforeningen.se
marfan.sverige@gmail.com

PLUSGIRO 37 51 94 -8

ISSN: 1652-7054

, , REDAKTIONSKOMMITTE
Kent Clasén Lise Murphy Emma Ahlén
Mobil 070-266 33 04 Mobil 070-912 18 60 Redaktionskommittén &r
kent.clasen@gmail.com lisemurphyg@gmail.com tacksam for alla bidrag il
tidningen
Johanna Warrer Nilsson
Mobil 073-726 54 3. TRYCKERI

johanna.warrer@gmail.com

Fyris-Tryck AB, Uppsala

Ledare

Nu har jag skrivit en ny verksamhetsberittelse.
Varje gang blir jag lika imponerad 6ver hur mycket
vi dstadkommit — vi har ju inte mycket pengar och
knappt ndgon tid dver, men det dr inte klokt vilket
fantastiskt arbete som styrelsemedlemmar och 6v-
riga medlemmar utrittar for Svenska Marfanforen-
ingen. Det dr ett sant ndje att fi sammanfatta aret!

Men att vi dnda kan gora sa mycket beror pd vart
stora engagemang. Vi jobbar ju for oss sjdlva och
vara néra och kira. Vi jobbar for att vi ska fa det lite
battre — 1 vardagen, i arbetslivet och 1 véra kontakter
med varden, skolan och alla andra som “’inte vet hur
det ar att ha en sdllsynt diagnos”.

Och sé dr det dags for arsmote igen. Det storsta och
viktigaste 1 varje forenings verksamhet. Chansen for
alla medlemmar att ta stillning till vad som gjorts
och vad man vill med foreningens kommande verk-
samhet. S4 ta den chansen! Arets méte dr det andra

1 var ’turné” landet runt pa Centrum for Séllsynta
Diagnoser. Ta tillféllet 1 akt och kom och still pro-
fessionen mot viggen och beritta hur just du vill ha
det.

Hoppas vi ses!

CARINAO
ORDFORANDE




Arsmotesinbjudan

Valkommen till Marfanféreningens arsmote 24 mars 2018 i Lund

Ett tillfalle att traffa andra med Marfans syndrom for
att dryfta erfarenheter, stalla fragor och bara ha lite
trevligt tillsammans.

Tider

12.00-12.20 Samling och alla forser sig med lunch-
sallad som vi tar med in till métet och startar sa
smatt.

12.20-13.20 Arsmétespunkterna - val av styrelse och
sadant

13.20-13.30 Kort paus

13.30-14.30 Fotldkare kommer férhoppningsvis
och pratar om fotproblematik vid Marfans syndrom
(namn dr inte klart 1 skrivande stund).

14.30-14.40 Kort paus.

14.40-16.00 Centrum for Sillsynta Diagnoser (CSD)
Syd presenterar sig och sitt arbete, foljt av diskus-
sion och utbyte av tankar om CSD:s framtida roll
—med Desiree Sjostrand, sjukskdterska och utbild-
ningssamordnare.

Plats

Centrum for Séllsynta Diagnosers (CSD:s) lokaler
pa Lunds universitetssjukhus, Getingevégen 4. Re-
presentationsvaningen, plan 12, SUS.

Kostnad

Det kostar inget att vara med pa motet och CSD
bjuder oss pa lunchsallad och fika. For den som har
resekostnader som dverstiger 400 kronor finns méj-
lighet att fa resebidrag. Glom ej kvitto.

Teman efter arsmétesféorhandlingarna

* Verksamheten vid Centrum for Sillsynta Di-
agnoser Syd. Alla medlemmar i hela landet &r
vilkomna och det kommer vara relevant dven for
de som bor pa andra orter.

» Fotproblematik kopplad till vért syndrom.

Valberedningen
Om du vill komma 1 kontakt med valberedningen
som pa motet dr de som ska ldmna forslag till styrel-
sen sd kan du kontakta Marianne Blixt 070-474 88
70 eller Ig.blixt@boremail.com.

Foresla personer och kom ihdg att man gérna far
foresla sig sjdlv.

Anmalan och fragor

Anmél dig senast 17 mars till
marfan.sverige@gmail.com

Christina Kjellstrom 070-798 08 98 eller

Emma Ahlén 070-483 34 82.

Ség till om du har ndgon allergi som kan ha med
fortdringen att gora.

Alla medlemmar fran hela landet halsas vialkomna!

Hitta hit
Nar du kommer in i sjukhuset via stora entrén
ser du receptionen framfor dig. Du kan fa hjélp

dar att hitta, vi ska vara pa Representationsva-
ning (Plan 12, SUS).

Om du vill leta upp végen sjélv: Du tar hoger
precis efter att du har gatt in genom entrén.
Fortsétter rakt, 1angst ner efter caféet, dér ser
du hissarna. Det ar pd vaning 12.



Dagordning arsmotet

Forslag till dagordning for arsmétesforhandlingarna

Motets 6ppnande

Kallelsens godkdnnande

Val av ordforande for motet

Val av sekreterare for motet
Dagordningens godkénnande

Val av tva justerare som ocksa dr rostriknare
Justering av rostlingd
Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk berittelse

10. Revisionsberittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgedndringar

13. Eventuella inkomna motioner

14. Faststillande av arsavgift for nistkommande ar
15. Verksamhetsplan och budget for 2018
16. Val av styrelseledaméter och suppleanter
17. Val av ordférande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Métets avslutande

29 =l oy Do g B b e




Ekonomisk rapport

for Svenska Marfanforeningen 2017-01-01—2017-12-31

RESULTATRAKNING

2016-01-01 - 2016-12-31

2017-01-01 - 2017-12-31

INKOMSTER

Medlemsavgifter 39 400 kr 40 550 kr
Gavor 22 650 kr 54 730 kr
Bidrag Sallsynta diagnoser 6 000 kr 6 000 kr
Inkomster Finnaker 54 200 kr 44 550 kr
Marfan Europe mote

Nya Broschyren 602 kr

Ovriga rérelseintakter 52 kr

SUMMA 122 904 kr 145 830 kr
UTGIFTER

Tryckning av tidning 14 863 kr 17 026 kr
Tryckning info material 1629 kr

Porto 7 766 kr 2 916 kr
Porto och distribution av tidning 2 983 kr 4 282 kr
Resor gj styrelsemoten 839 kr
Resor styrelsemoten 4 567 kr
Resor arsmote 3 346 kr 4721 kr
Resor Marfan Europe styrelsen

Datakostnader 388 kr 973 kr
Gavor och bidrag 500 kr 1 955 kr
Foreningsavgifter 1764 kr 1779 kr
Finansiella kostnader 926 kr 1177 kr
Nordiskt méte

Marfan Europe moéte

Styrelsematen ej resor 1227 kr
Arsmoéte ej resor 1690 kr 6 458 kr
Ovriga kostnader 350 kr 180 kr
Forbrukningsmaterial 1564 kr 3 154 kr
Utgifter Finnaker 60 654 kr 54 025 kr
SUMMA 98 423 kr 105 279 kr
Arets dverskott/underskott 24 481 kr 40 551 kr




BALANSRAKNING 2016-01-01 - 2016-12-31 2017-01-01 - 2017-12-31
TILLGANGAR

Plusgirot 152 844 kr 202 796 kr
SUMMA 152 844 kr 202 796 kr
EGET KAPITAL OCH SKULDER

Ingaende kapital 85 400 kr 109 882 kr
Forskningsfonden 8 583 kr 8 583 kr
Lovis armbandsfond 34 380 kr 43 780 kr
Kortfristiga skulder

Arets vinst/forlust 24 481 kr 40 551 kr
SUMMA 152 844 kr 202 796 kr

Verksamhetsberattelse 2017

Svenska Marfanforeningen

Arsmotet

Arsmétet holls 16rdagen den 24 mars i Centrum for
Séllsynta Diagnosers (CSD) lokaler i LinkOping och
12 rostberittigade medlemmar deltog.

Efter genomgang av verksamhetsberittelse och
den ekonomiska redovisningen beviljade drsmotet
styrelsen ansvarsfrihet for det gangna aret. Vi be-
slutade att medlemsavgiften for ndstkommande ar
— 2018 — ska vara ofordndrad, samt beslutade om hur
styrelsen ska se ut det kommande aret.

Eftersom CSD sydost, med huvudséte i Linko-
ping, sé snéllt ldt oss kostnadsfritt hélla till i sina
lokaler var det naturligtvis sjdlvklart att representan-
ter ddrifrdn deltog och berittade om sin verksamhet.
Cecilia Gunnarsson, overldkare och verksamhets-
chef, berittade om verksamheten, bakgrunden och
forvantningarna.
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Medlemmar
Vid arsskiftet hade féreningen 174 huvudmedlem-
mar och 128 familjemedlemmar.

Styrelsen

Styrelsen fick tre nya medlemmar — Emma Ahlén,
Johanna Warrer-Nilsson och Lise Murphy. Ovriga
styrelsemedlemmar 4r Anneli Jonsson, Christina
Kjellstrom, Karin Olsson, Kent Clasén och Paula
Grandell. Carina Olsson omvaldes av arsmotet till
ordforande.

Styrelsen har hallit nio protokollférda m&ten un-
der éret, varav oktobermotet holls 6ver tva dagar och
ocksa fungerade som en arbetshelg for styrelsens
arbete pa langre sikt. De flesta styrelsemdten genom-
fors annars via telefonkonferens.




Tidningen

Medlemstidningen har kommit ut med fyra num-
mer. Tidningen &r den viktigaste informationskillan
till vara medlemmar och frén styrelsen gor vi allt vi
kan for att fylla den med bra, intressant och aktuell
information om Marfans syndrom. I samband med
arsmotet avgick Jenny som vér flerdriga tidningsre-
daktor och Emma tog dver uppdraget.

Tidningen har bland annat haft artiklar om vux-
entriffen pa Agrenska, fotproblem och motion vid
aortadissektion. Vi har naturligtvis ocksé skrivit om
alla de olika triffar vi deltagit pa samt hur arbetet
med uppbyggnaden av Centrum for Sdllsynta Diag-
noser fortgar.

Tidningen trycks i cirka 190 exemplar och som
skickas ut till alla huvudmedlemmar. Tidingen
skickas ocksa i .pdf-format till minga lékare och
kliniker dér vi kan tdnkas vara patienter samt andra
intresserade.

Medlemstraff pa Finnakers kursgard
Medlemstréffen i Finndker dgde rum 3—6 augusti
2017 och riktade sig till bAde familjer och enskilda.
Totalt 27 personer, barn och vuxna, deltog.

Dagarna fylldes med mycket lek och allvar, god
mat, nyttiga promenader i de vackra omgivningarna,
levande verkstad och en trevlig utflykt till Nostalgi-
byn i1 Hosta.

Lovis Armbandsfond

Till Lovis Stromsunds fond har det under &ret kom-
mit in 9 400 kronor och vid érets slut uppgick fon-
den till 43 780 kronor. Lovis familj ska vara delaktig
1 beslut om vem eller vilka som ska f& pengar frdn
Lovis Armbandsfond.

Sociala medier
Kent ar var webbredaktor. Under hosten har vi pa-
borjat ett arbete med att bygga upp en ny och moder-
nare hemsida.

Foreningens Facebook-sida ér vélbesokt av per-
soner som soker information om foreningen. For
nirvarande har sidan 171 gillare. Aven var slutna

Facebook-grupp fér fler och fler foljare och styrelsen
foljer och gor ibland inldgg och hjilper till 1 diskus-
sioner och besvarar fragor som dyker upp.

Agrenska Stiftelsen

Vi samarbetar med Agrenska Stiftelsen for att ge-
nomfora tréiffar for personer med Marfans syndrom.
Den 8-10 februari arrangerades en vuxentraff. Flera
personer fran styrelsen deltog och kunde d& ocksa
passa pa att berdtta om foreningens arbete.

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser
Svenska Marfanforeningen och alla dess medlemmar
ar medlemmar i Riksforbundet Séllsynta Diagnoser.
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser bestar av néstan
13 000 medlemmar fordelade pa narmare 60 olika
foreningar. Fran riksforbundet far vi ett arligt foren-
ingsbidrag pa 6 000 kronor.

Forbundets arsmote holls den 22 april 1 Stockholm
och Lise deltog. Vid férbundets hostmote den 15-16
oktober i Stockholm deltog Kent.

Regionala center for sallsynta diagnoser - CSD
Centrum for séllsynta diagnoser (CSD) finns nu pa
sex av landets sju universitetssjukhus. Vid centru-
men finns expertteam for olika diagnoser och diag-
nosgrupper. CSD har bland annat 1 uppgift att stotta
expertteamen i deras arbete och gora dem kinda. I
detta arbete ska man verka for att personer som har
sdllsynta diagnoser fir samma mojlighet till diagnos,
adekvat behandling och samhéllsservice som andra
invanare har enligt svensk lagstiftning.

I linje med den satsning som sker inom hela EU
och med stdd av de rekommendationer som ldmnats
arbetar Nationella Funktionen for Sdllsynta Diagno-
ser (NFSD) tillsammans med universitetssjukhusen,
Agrenska och Riksforbundet Sillsynta diagnoser i
sitt projekt "Gemensamt ldrande” med att utveckla
CSD:s verksamhet. Projektet Gemensamt larande
mdjliggdr moten mellan patientgrupper och personal
vid CSD och ett forsta mote anordnades i september
dér alla CSD och patientrepresentanterna fran de
olika regionerna medverkade. Lise representerade
oss. Vi i Marfanforeningens styrelse har delat upp



mellan oss att bevaka vad som hiander och sker pa
de CSD som nu dr igang samt att forsoka delta pa
moten som arrangeras av Séllsynta Diagnoser och
som handlar om arbetet vid CSD.

Internationellt
Marfan Europe Network
Fran foreningen deltar Karin, som ingér i nitver-
kets coordinating committee och dr ocksa redak-
tor for natverkets nyhetsblad. Vi bedomer att det
hir europeiska samarbetet ar mycket viktigt dven
om tyvirr inte alla europeiska lander kan delta.
Det gemensamma mdétet holls i Leiden 1 Hol-
land den 14-17 september 2017. Tyvérr kunde
Karin inte delta, men vi tar i efterhand till oss vad
som avhandlades.

Eurordis —Rare Disease Europe

Viér forening dr medlem i Eurordis som &r den
europiska paraplyorganisationen for Sallsynta
Diagnos-foreningar.

Lise deltog pa Eurordis-Rare Disease Europe
medlemsméte 1 Budapest i maj som fokuserade
pa expertndtverk for sillsynta sjukdomar, Euro-
pean Reference Networks. Marfanforeningen pa
vart hostmote beslot vi att Lise skulle ansdka om
att fi vara foreningens representant i det europe-
iska nitverket for Arftliga kirlsjukdomar, HTAD
som ingdr i vaskuldra sjukdomar, VascERN. I
denna grupp som i Sverige leds av docent Erik
Bjorck, genetiker pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Solna, kommer dessutom manga av

SVERIGE

de kunniga ldakare som vi kdnner igen 1 Stock-
holm att vara representerade. Patientmedverkan
ar ett villkor for nétverken. Syftet dr att man ska
samla den erfarenhet och kunskap som finns om
Marfans syndrom i Europa for att forbéttra var
vard.

Eurordis hade en kick-off for en grupp EU-par-
lamentariker som ska arbeta for sdllsynta diagno-
ser. Lise pratade da om de svérigheter det innebir
att ha och leva med Marfans syndrom.




