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Styrelsen

Hor girna av dig till ndgon av oss i styrelsen om du har funderingar
eller fragor om nagot, sa forsoker vi hjilpa dig sé gott vi kan.

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

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

Madeleine Frisk
Mobil 0733-40 85 43
maddef.mf@gmail.com

Johanna Warrer Nilsson
Mobil 073-726 54 83.
johanna.warrer@gmail.com

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

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

Ulrika Jivegard
Mobil 070-656 27 83
ulrika.jivegard@gmail.com
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Ledare

Nu blir det sommartraff igen

Arets stora hiindelse blir en sommartriff pa Stege-
borgsgérden i nirheten av Soderkdping den 69
augusti. Traffen vinder sig till alla, bade diagnos-
bérare och anhdriga, i alla aldrar. Hoppas att manga
vill vara med.

Men innan dess ska vi klara av vart arsmote.
Sedan négra ar tillbakak har vi forlagt arsmotet
till landets olika Centrum for Séllsynta Diagnoser
(CSD) och i ar har turen kommit till Stockholm och
Karolinska sjukhuset i Solna. Efter &rsmdtesfor-
handlingarna kommer kardiolog Edit Nagy fran KS
att prata om forebyggande medicinering samt om
uppfoljning — remisser som den som har marfan bor
se till att f4 I6pande.

Vi i styrelsen har borjat prata om hur vi skulle
kunna gora for att vérva fler till var forening. Med-
lemsantalet har nu statt pd samma antal i massvis
med ar. I foreningar &r det alltid sa att nagra kom-

mer med en kort tid och viljer sedan att inte fornya
sitt medlemskap, och detta dr helt naturligt. Ménga
ar vi ocksd som stannar ar efter ar. Tyvarr finns

det en svarighet i hur vi skulle kunna fa tag pa fler
diagnosbérare och anhoriga. Vi fér inte ta del av
sjukjournaler och dessa dr ju den enda uppgiftskéllan
for ménniskor med Marfans syndrom. Kanske har

du som lédser det hdr nagon ny idé om hur vi skulle
kunna virva. Tveka inte att hora av dig i sa fall pa
marfan.sverige@gmail.com.

Jag méste passa pa att siga att jag ar sa himla glad
for véar styrelse i foreningen. Alla ér sa engagerade
och intresserade. Detta gor att jag sjalv med glddje i
hjartat har tackat ja till att vdljas dnnu en period till
ordforande for vér forening.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE



Inbjudan sommartraft

6—9 augusti

| &r beger vi oss till Stegeborgsgarden pa Vikbo-
landet i Ostergétland, ca 30 min fran Séderkdping.
Stegeborgsgarden ligger naturskdnt mellan tva berg
pa Vikbolandets sddra strand med utsikt éver Stege-
borgs slottsruin mitt i Slatbaken, inseglingsleden

till vackra Goéta Kanal. Besok garna deras hemsida
och las mer http://stegeborgsgarden.se/ Vi startar
torsdag eftermiddag och haller pa till lunch pa sén-
dagen.

For vem?

De som har Marfans syndrom eller andra liknande
syndrom och deras anhdriga. Alla dr vialkomna sivil
barn som vuxna; bade familjer och enskilda vuxna,
eller vuxna med anhoriga. Alla deltagare méaste vara
medlemmar 1 Marfanféreningen - bdde vuxna och
barn. Ni som dnnu inte &r medlemmar 16ser forst
medlemskap; 300 kr for enskild vuxen eller den man
vill ha som familjens huvudmedlem, samt 50 kronor
per ytterligare familjemedlemmar som bor pa samma
adress, for ett ars medlemskap.

Vad ska vi gora?

Avkopplande sommaraktiviteter t ex, lek och spel,
grillning, utflykt, bad, yoga och samtalsgrupper for
de vuxna. Samtal och reflektioner om hur det &r att
leva med Marfans syndrom eller att vara anhorig.

Pris

250 kronor per vuxen och 200 kronor per barn under
15 &r. Resa betalar man sjilv. Resten stir Svenska
Marfanf6reningen for tack vare bidrag frén bl a
Sunnerdahls fond. Anmilan sker senast 15 juni till
marfan.sverige@gmail.com. Antalet platser ar be-
gransat.

Ange:

* namn; pa alla som vill komma, dven barn eller
andra familjemedlemmar

* dlder pa barnet/barnen

* uppgift om man har Marfans syndrom eller inte
« sirskilda krav géillande mat (vegetarian, laktos-
eller glutenintolerant, allergier m.m.)

« andra uppgifter vi behover t ex behov géllande
funktionsnedsattning.

Fragor

Har du fragor eller funderingar tveka inte att kontak-
ta oss pa marfan.sverige@gmail.com eller ring Paula
Grandell 070-492 41 67

Varmt vilkomna med er anmélan!



Inbjudan arsmote

Valkommen till Marfanféreningens arsméte med
kardiolog Edit Nagy.

Datum
Lordag 21 mars 2020

Arsmétet ir ett tillfélle att triffa andra med Marfans
syndrom for att dryfta erfarenheter, stélla fragor samt
lyssna till ett medicinskt tema och mota personal
frdn Centrum for Sillsynta Diagnoser Stockholm.

Tider
12.00-12.20 Samling med léttare lunch

12.20-13.20 Arsmétespunkterna enligt dagordning
13.20-13.30 Kort paus

13.30-14.15 Medicinskt tema med kardiolog Edit
Nagy fran Karolinska universitetssjukhuset. Hon
talar om forebyggande medicinering samt om upp-
foljning — remisser som den som har marfan bor se
till att fa 16pande.

14.15-14.30 Kort paus med enklare rorelsedvningar
14.30—ca 15.30 Fortséttning medicinskt tema

Plats

Karolinska sjukhuset Solna, i den sk personalsam-
lingen i Q-huset, Karolinska vigen 37 A. Man gér in
genom entrén, och tar hiss A till plan 4.

Kostnad

Det kostar inget att vara med pa métet och vi bjuder
pa lunchen. Tyvérr har foreningen ingen mojlighet
att ersétta for resa och eventuell logi.

Valberedningen

Om du vill foresla dig sjélv eller nigon annan till
att t ex vara med 1 den styrelse som vi ska vilja s
kontakta nagon av valberedningens tva ledaméter;
Anneli Jonsson: jonsitos@hotmail.com eller
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Claes Wildar: claes470@hotmail.com

Forslag/motioner

Om du har nagot forslag pa saker som du tycker

att var forening borde gora sé ar du vilkommen att
skriva det som ett forslag (en motion) till arsmétet.
Maila ditt forslag senast 20 februari till marfan.sve-
rige(@gmail.com

Anmalan och fragor
Anmél dig senast 11 februari till marfan.sverige@

gmail.com eller pa telefon till Paula Grandell
070-492 41 67.

Forslag till dagordning for arsmotesforhand-
lingarna

1. Motets 6ppnande

Kallelsens godkénnande

Val av ordférande for motet

Val av sekreterare for motet

Dagordningens godkdnnande

Val av tva justerare som ocksa ar rostraknare
Justering av rostlangd

Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk berittelse

10. Revisionsberittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgedndringar (se separat forslag
fran styrelsen)

13. Inkomna motioner och forslag

14. Faststéllande av arsavgift for ndstkommande ar
15. Verksamhetsplan och budget for 2020

16. Val av styrelseledaméter och suppleanter

17. Val av ordforande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Métets avslutande

PN WD

Alla medlemmar i hela landet hilsas mycket
vilkomna till Stockholm!



Verksamhetsberattelse

Svenska Marfanforeningen 2019

Arsmotet
Arsmétet holls i samarbete med Centrum for Sill-
synta Diagnoser Vst (CSD) och vi holl till pa Drott-
ning Silvias barn och ungdomssjukhus i Géteborg.
Nir drsmotesdelen var avklarad gick ordet till
Mikael Dellborg som dr kardiolog och professor i
hjértsjukdomar. Han har kunskap om och intresse for
Marfans syndrom. Han talade om en studie som vi-
sar att mattlig traning kan skydda marfanhjértat, han
pratade ocksd om marfan och graviditet. Efter detta
pratade personal fran CSD vést om sin verksambhet.
19 medlemmar plus 8 fran styrelsen deltog — ovan-
ligt manga. Kul!

Medlemmar och medlemsaktiviteter
Vid érsskiftet hade féreningen 166 huvudmedlem-
mar (minskning med 3), 132 familjemedlemmar
(6kning med 3) och 1 guldmedlem (ofGrindrat).
Nytt for aret var fikatriffar och tvé sddana har hél-
lits pd Karolinska i Stockholm. Lise fran styrelsen,
som dven haft hjdlp av vir medlem Maria Romare
Strandh, har mycket fortjanstfullt hallit 1 dessa
lyckade tréffar. Paula i styrelsen planerade for en
traff i Orebro men tyvirr kunde den inte genomfdras
— inga anmilningar kom. Styrelsen har diskuterat
att arrangera fikatréffar i syd och sydost ocksa, men
detta aterstar.
2019 arrangerades ingen sommartraff men i au-
gusti bildade styrelsen en arbetsgrupp for sommar-
traff 2020 som ér 1 full gdng med planeringen.

Styrelsen

Karin Olsson har varit ordférande. Ovriga ledaméter
har varit Madeleine Frisk, Ulrika Jivegard, Christina
Kjellstrom, Paula Grandell, Lise Murphy, Emma
Ahlén och Johanna Warrer Nilsson.

Styrelsen har haft nio méten; sju telefonméten och
ett konstituerande méte 1 “verkliga livet” 1 Goteborg
dagen efter &rsmoétet samt ett hos Paula i Kolsva.

Carina Olsson (Karin Olssons syster) valdes ocksa
pa drsmotet men tyvarr avled hon i augusti. Hon var
vér ordforande 1 minga ar och har varit medlem i
styrelsen ldnge. Vi kénner naturligtvis stor sorg och

saknad. Hon skétte sina uppgifter i var forening med
noggrannhet och engagemang och var samtidigt en
sa glad och positiv person. Carina var krasslig redan
vid arsmotet och avsade sig dé ordférandeposten och
Karin tog 6ver ’klubban”. Carina ville dock kvarstd
som ledamot i styrelsen. Ménga varma minnestankar
sander vi till Carina var hon nu kan tinkas befinna

sig.

Tidningen

Medlemstidningen har kommit ut med 4 nummer. Vi
vérnar om var tidning och vill att artiklar och notiser
ska vara matnyttiga for medlemmarna. Under aret
borjade vi dven ge ut ett nyhetsbrev. Det tar framf{or
allt upp inbjudningar till olika méten och traffar som
av tidsskél inte kan vénta tills en tidning kommer.
Styrelsens medlemmar (och ibland dven ndgon med-
lem) skriver alla texter till tidning och nyhetsbrev.
Emma i styrelsen &r redaktor for bada.

Lovis Armbandsfond

Pé fonden fanns vid arsskiftet hela 45 584 kronor.
Det droppar in pengar vart efter och under aret har
fonden okats pa med hela 16 780 kr.

Vi vet att musiker som &r véanner till Lovis familj
har skrivit en sang om Lovis som kommer ges ut for
att samla ytterligare pengar till fonden. Véar forening
kénner stor tacksamhet och 6dmjukhet infor dessa
medel som vi fér. Det dr sd vilkommet.

Barnboken Bakoumba
Just tack vare pengar fran Lovis armbandsfond
kunde vi ge ut barnboken Bakoumba.

Boken tilldgnas de barn som har Marfans syn-
drom och alla barn som &r annorlunda. Det dr den
franska Marfanforeningen som gjort denna bok och
erbjudit oss andra foreningar i Europa att ge ut den.
Tack vare Lovis armbandsfond och dversittning till
svenska av Birgitta Andersson kunde vi ge ut denna
fina bok 1 Sverige. Boken dr gratis och kostar inget
att f4 hemskickad. Boken bestills genom att maila
till marfan.sverige@gmail.com



Boken Ma bra med marfan

Det fortsitter droppa in lite bestéllningar av denna
bok som producerades med hjélp av pengar fran All-
méanna Arvsfonden for nagra ar sedan. Det ér ett fint
material att kunna erbjuda bade diagnosbérare och
deras anhoriga och till personal inom varden.

Fakta fore och efter hjartoperation

Johanna i styrelsen initierade en id¢ om att ta fram
ett material som vénder sig till de som ska eller har
genomgétt en aorta-/klaffoperation. Idén togs vidare
till Marfan Europes méte i Drammen och dess Coor-
dinating Committee kommer gé vidare med detta.

Filmer

Styrelsen bildade en mindre arbetsgrupp som skulle
fundera pa bra enkla filmsnuttar om marfan att
producera. Det blev dock praktiska svarigheter att fa
till p g a att vi 1 styrelsen bor utspritt och att vi inte
har stor ekonomi att &ka till varandra. Det hela ar
vilande men bor aterupptas.

3 i veckan

P& initiativ fran europeiska HTAD startades en liten
kampanj kallad 3 1 veckan. Vi vet att de som har
marfan och dartill hérande hjértproblem och besvir
med smirta, kan ha en tendens att inte vaga rora pa
sig i den utstrackning man borde. Man kan bli en
smula dngslig 6ver att kroppen kanske inte klarar
traning och darfor ta det sikra fore det osdkra och bli
allt for stillasittande.

Detta gjordes genom enkla traningstips pa webbsi-
dan, 1 tidningen och péd Facebook.

Lisa Murphy ledde produktionen av ett antal fil-
mer om marfan och traning i samarbete med kardio-
log Eva Mattson, fran Medfodda hjartfel/  GUCH och
fysioterapeut, Pia Bergendahl, Funktionsenhet hjarta
och kirl, bada pd KS i Stockholm. Filmerna kan ses
pa http://marfan.se/marfan-och-traning/

Sjal & Kropp — om mentala aspekter av att leva

med ett kroniskt syndrom
I vér arbetsgrupp ingar styrelsemedlemmarna Karin,
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Christina, Johanna samt mot slutet av aret dven Ul-
rika. Gruppen har dven haft hjélp av Maria Romare
Strandh och Ia Hamnered. Gruppen hade ett mote pa
Oland for att borja skriva ihop projektansdkan och
man har kommit ganska langt.

Vi planerar for ett projekt pa 3 &r ddr Karin Olsson
ska anstéllas som projektledare pa halvtid. En nét att
knécka dr att Allménna Arvsfonden, som pengarna
ska sokas fran, kraver att vi har samarbetspartners
1 delar av projektet och dér dr vi inte klara 6ver hur
detta samarbete skulle kunna utformas.

Planen &r att ansokan ska fardigstéllas och sidn-
das in till sommaren 2020. I nuldget vet vi dock att
Arvsfonden formodar att detta projekt kan beviljas
pengar men inget dr klart forrdn ansdkan &r inne och
de pdborjar granskningen.

Webbsidan
I webbredaktionen ingér Karin och Madeleine frn
styrelsen samt sedan oktober dven Ulrika. Redaktio-
nen har telefonmote en gdng per ménad.

Vi dr bra pé att anvénda sidan och hélla startsidan
aktuell och dven fylla pd med fakta om marfan i
menyerna vart efter saker ndr oss.

Sociala medier
Facebooksidan; Svenska Marfanforeningen har 224
foljare (6kning med 21 personer 2019).

Den slutna Facebookgruppen; Marfangruppen har
159 medlemmar (6kning med 4 personer 2019). Den
anvinds for diskussioner, fragor och erfarenhets-
utbyte. I denna grupp &r dven personer som inte ar
medlemmar vilkomna.

Den slutna Facebokgruppen; Marfanforaldrar har
30 medlemmar (minskning med 1 person 2019). Den
finns dérfor att fordldrar kan tycka att det &r vara
kénsligt att prata for sina barns rikning 1 en allt for
stor grupp. De vi sldpper in i denna grupp bor vara
fordldrar som antingen dr medlemmar eller som
nagon kinner.

Styrelsen foljer diskussionerna och svarar pa
fragor och gor klargéranden med fakta vid behov.
Johanna i styrelsen dr huvudredaktor for Facebook,
ytterligare ndgra i styrelsen kan administrera.



Vart Instagramkonto skots av var medlem Maria
Romare Strandh. Hon skriver utifran ett mer person-
ligt perspektiv om livet med marfan men informerar
dven om saker som &r pa gang i foreningen.

Agrenska stiftelsen

Under 2019 var det varken familje- eller vuxenvis-
telse om marfan p& Agrenska utanfor Géteborg. Det
tar nagra ar mellan de gdngerna. De arbetar med en
méngd olika diagnosgrupper.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Alla vara medlemmar dr samtidigt medlemmar 1
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser. Forbundet bestar
av ndstan 13 000 medlemmar 1 60 olika foreningar.
Fran riksforbundet far vi ett arligt bidrag pa 6 000 kr.

Deras Arvsfondsprojekt Gemensamt ldrande av-
slutades under aret. Dess syfte har varit att forbattra
och fordjupa patienternas samarbete med landets
Centrum for Séllsynta Diagnoser.

Riksforbundet har ett system med patientforetri-
dare och patientnatverk pd regionniva och fran var
styrelse dr Lise foretrddare 1 region Stockholm och
Karin i region Sydost. De har under aret deltagit pa
flera triffar.

Johanna och Christina deltog pa regional traff med
CSD Syd.

Paula deltog pd mote med CSD Uppsala.

Riksforbundet har ocksa drivit ett projekt om
vérdtips for alla med séllsynt diagnos. Karin deltog
pé ett informationsmote om detta 1 Kalmar. Massor
med bra tips delgavs. Se https://www.sallsyntadiag-
noser.se/vardtips/

Riksforbundets drsmdte holls 27 april. Tyvérr
kunde ingen fran vér styrelse delta.

Centrum for sallsynta diagnoser — CSD
CSD finns vid universitetssjukhusen. Vid centrumen
finns expertteam for olika diagnosgrupper. De som
varit iging r Uppsala-Orebro, Syd, Sydést, Karo-
linska Universitetssjukhuset och Vist. Under 2019
startade dven Notr.

Pa olika sétt héller styrelsen kontakt med dessa
och deltar pé tréiffar.

Nordiskt samarbete

Representanter frén styrelserna i de nordiska Mar-
fanforeningarna haller mote vartannat ar och 2019
var ett r utan mote.

Marfan Europe Network

Nétverket hdller mote vartannat ar och 2019 var
detta i Drammen 1 Norge och Karin deltog fran var
styrelse. Hon ingar i nédtverkets Coordinating Com-
mittee (CC) och valdes pa érets mote till vice ordfo-
rande.

Aven i denna organisation forlorade man en med-
lem 1 ledningen. Lauriane Janssen, som omvaldes
som ordférande pa Drammenmdétet, gick hastigt bort
senare under hosten. For oss som kénde henna var
detta fullstdndigt ofattbart. Hon var ung och full av
liv.

Detta innebar att Karin fick trdda in som vice ord-
forande. Ordinarie kommer att véljas pa néatverkets
mote 1 Frankrike 2021. Till dess méste nédtverkets
CC forsoka axla allt som Lauriane har initierat.

EURORDIS — Rare Disease Europe

En paraplyorganisation for alla patientforeningar for
séllsynta diagnoser i alla europeiska lédnder. Vi foljer
deras arbete men prioriterar sillan att delta pa triffar
och moéten ute 1 Europa. De arrangerar mycket bra
saker och vi bevakar allt med stort intresse.

HTAD och VASCERN

Marfans syndrom tillhor den sa kallade HTAD-
gruppen (Heritable Thoracic Aortic Disease), alltsé
arftliga aortasjukdomar, som finns inom det stora eu-
ropeiska ndtverket VASCERN. Viér representant Lise
har deltagit pa lakarmoten och strategimoten och

lett patientgruppen. Tillsammans med en holldndsk
genetiker tog vi fram en enkét for att undersdka hur
de multidiciplindra teamen jobbar pa de olika cen-
tren. Resultaten kom in 1 december och kan ligga till
grund for en diskussion om hur man kan fortsitta
paverka varden sa att bland annat koordinationen av
denna och det psykosociala omhéndertagandet kan
utvecklas p4 GUCH-enheterna.



VASCERN tog under aret fram materiel med rdd
for ladkare om vad man far/kan gora och inte gora i
behandling av patienter med marfan. Materialet finns
pa var forenings webbsida. Under aret kom ett nytt
stille pA VASCERN:s webb med allt som de produ-
cerat pa svenska. Aven detta finns det lénk till pa var
sida.

SVENSKA MARFANFORENINGENS STYRELSE 1 FEBRUARI
2020

Sallsynta stories

Sallsynta Stories ager rum den 29 februari 2020,
och da skapar vi i Riksforbundet Sallsynta Diagno-
ser en rolig och givande dag for att uppmarksamma
sallsynta diagnoser. Kom och mingla, se bra film,
delta i intressanta samtal och ta chansen att lara dig
mer om sallsynta diagnoser.

Vi intar en véning pa Scandic Continental mitt i cen-
trala Stockholm dér vi riktar uppméarksamheten mot
sillsyntheten. Med film och starka beréttelser kan

vi belysa etiska, sociala, medicinska och politiska
fragor och ta medvetenheten om sillsynta diagnoser
till en ny niva.

Tillsammans med dig skapar Sillsynta Stories en
dag med glddje och styrka for att fa varaktiga effek-
ter. En mgjlighet att formedla ny och viktig kunskap,
men ocksé bidra till béttre vard och livskvalitet for
minniskor med sillsynta sjukdomar.

I framtiden ska vi inte behova forklara ndgot som
berdr ndstan en halv miljon svenskar — tillsammans
sprider vi kunskap och bryter normer!
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Vi dr inte sdllsynta, men vi har #séllsyntastories
att berétta!”

Séllsynta Stories produceras av Film and Tell,
vars mél dr att bidra till positiv samhéllsutveckling
genom starka dokumentirer, kreativ spridning och
smart forandringsarbete.

Riksforbundet Séllsynta Diagnoser verkar for att
personer som har en séllsynt diagnos ska fa bittre
levnadsvillkor, genom forbattrad vard och stdd.
Biljetter finns att kdpa pd https://www.sallsyntasto-
ries.org/sallsynta-stories



Verksamhetsplan

Forslag till verksamhetsplan for Svenska Marfanfor-
eningen 2020

Sommartraff

Arets stora hiindelse blir sommartriffen pa Stege-
borgsgarden i narheten av S6derkdping den 6-9
augusti. [ styrelsen finns en arbetsgrupp som jobbar
med alla forberedelser. Tréffen vénder sig till alla,
bade diagnosbédrare och anhoriga, i alla aldrar.

Arsmotet

Detta hills hos Centrum for Sillsynta Diagnoser pa
Karolinska i Stockholm. Det blir sedvanliga for-
handlingar och efter det ett foredrag med kardiolog
Edit Nagy. Hon talar om forebyggande medicinering
samt om uppfoljning — remisser som den som har
marfan bor se till att fa 16pande.

Fikatraffar
Under varen planeras en fikatraff i Stockholm som
uppfoljning efter arsmotet. Det som inte hinns med
att prata om pé arsmétet kan istéllet tas upp pa denna
traff som kommer bli en tidig kvill efter pask. I
Stockholm kommer det dven bli en fikatraff i novem-
ber.

Vi hoppas pé att kunna bjuda in till fikatréffar
aven pa nagot eller ndgra andra orter. Styrelsen tar
gérna emot hjdlp med att arrangera dessa.

Tidning och nyhetsbrev

Tidningen utkommer som vanligt med 4 nummer
under aret. Vart nyhetsbrev utkommer vid behov;
till exempel med inbjudningar till tréiffar, kurser och
liknande som ofta arrangeras av andra &n vi sjélva.

Webbsidan

Vi dr mycket glada for vér fina webbsida som blev
helt ny forr forra aret. Vi jobbar kontinuerligt med
den i en redaktionsgrupp som har telefonmdte unge-
fir en gang per manad. Vi har mycket bra informa-
tion om Marfans syndrom pa webbsidan och texter
fran denna kan anvéndas for publicering i tidningen
ocksa.

Facebook och Instagram

Vi fortsétter med att anvdnda Facebooksidan och
Marfangruppen pa Facebook. Den slutna gruppen
Marfanforaldrar pa Facebook ar inte sa anvand. Har
skulle vi behova en liten grupp med fordldrar som
skulle vilja jobba med den.

Instagram skots av var medlem Maria Romare
Strandh.

Sjal & Kropp — om mentala aspekter av att leva
med ett kroniskt syndrom

Planen ar att ansokan for detta flerdriga projekt ska
lamnas in till Allmdnna Arvsfonden senast till som-
maren 2020. En styrgrupp inom styrelsen finns for
projektet.

Vara bocker och broschyren

Vi har gett ut tva bocker; barnboken Bakoumba och
Ma bra med marfan. Alla som onskar kan bestélla
dessa bocker gratis fran var forening.

Den mycket innehallsrika broschyren Marfans
syndrom — Information for den som har eller méter
mdnniskor med Marfans syndrom finns ocksa den att
bestédlla utan kostnad.

Medlemsvarvning

Styrelsen vill vérva fler medlemmar. Det dr dock
svart eftersom vi ju inte kan fa ta del av sjukvardens
journaler. Styrelsen kommer under varen diskutera
hur virvning istillet skulle kunna goéras. Om du som
medlem har nagon idé sé dr det mycket vilkommet.

Styrelsens arbete

Styrelsen har mote en gdng 1 ménaden — alla moten
utom ett under var- och ett under hdstterminen, ar pa
telefon. Tva ar alltsa da vi mots pa riktigt”. Vi tyck-
er att dessa moten dr de mest givande och Onskar att
vi hade mojlighet att ha flera sddana under aret.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Lise och Karin 1 var styrelse dr d&ven regionala repre-
sentanter 1 Riksforbundets organisation. De fortsétter
att bevaka dessa under aret.



Vi forsoker delta pa olika traffar och bevakar intres-
serat allt som Riksforbundet driver for att forbéttra
vard och omhéndertagande av personer med sillsynt
diagnos.

Nationella Programomraden (NPO) — om
Sallsynta sjukdomar

For ett drygt &r sedan bildades inom Sveriges Kom-
muner och Regioner sa kallade Nationella Program-
omraden (NPO) och ett sddant har specifikt hand
om séllsynta sjukdomar. Dessa NPO:n leder vardens
kunskapsstyrning inom sitt specifika omrade. Ett
NPO bestar av experter med bred kompetens inom
faltet och representation fran samtliga sjukvérds-
regioner.

2019 bildade NPO for séllsynta sjukdomar en
Nationell arbetsgrupp (NAG) vars uppgift ar att gora
en forstudie gdllande uppréttande av ett nationellt
kvalitetsregister for sidllsynta sjukdomar. Karin i var
styrelse &r patientrepresentant, utsedd av Riksfor-
bundet Séllsynta Diagnoser, i denna NAG.

Centrum for sallsynta diagnoser — CSD

CSD finns vid universitetssjukhusen. Vid centrumen
finns expertteam for olika diagnosgrupper. CSD
finns for Uppsala-Orebro, Syd, Sydést, Karolinska
Universitetssjukhuset, Vst och Norr.

Styrelsen héller kontakt med dessa och deltar pa traf-
far i mén av tid.

Nordiskt samarbete

Representanter fran styrelserna i de nordiska Mar-
fanforeningarna héller mdte vartannat ar och 2020
ar den finska Marfanforeningen vird for métet. Vi
kommer att sénda en eller tva personer fran styrelsen
for att delta.

Marfan Europe Network

Natverket haller mote vartannat ar och 2020 &r inte
ett motesdr. Vi foljer deras arbete via en representant
1 deras Coordination Committee.
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HTAD och VASCERN

Arbetet fortsdtter inom den europeiska gruppen
HTAD, dir marfan ingar, med att tydliggdéra hur
multidisciplindra team lyfter omhandertagandet

av patienten. For att stodja personer med Marfans
syndrom krivs att man ser hela méanniskan och inte
bara aortan. Lise atergar till patientgruppen efter
sommaren.

EURORDIS - Rare Disease Europe

Detta &dr den europeiska organisationen for alla pa-
tientforeningar 1 hela Europa som arbetar med séll-
synta diagnoser. Var forening dr medlem hos dem.
Deras érliga konferens och dess arsmote arrangeras
2020 1 Stockholm och tvé fran var styrelse kommer
att delta.



Ekonomisk rapport

Ekonomisk rapport for Svenska Marfanféreningen 2019-01-01—- 2019-12-31

RESULTATRAKNING

INKOMSTER
Medlemsavgifter

Géavor

Bidrag Séllsynta diagnoser
Nordiskt mote

Bidrag Nordens vélfardscenter

SUMMA

UTGIFTER
Tryckning av tidning
Tryckning info material
Porto

Porto och distribution av tidning
Ovriga resor

Resor arsmote
Datakostnader

Marfan Europé MEN
Gavor och bidrag
Foreningsavgifter
Fikatraffar

Finansiella kostnader
Nordiskt mote

HTAD

Moteskostnader Logi, fortdring mm

Arsméte Logi, fortiring mm
Forbrukningsmaterial

SUMMA

Arets overskott/underskott

2018-01-01-2018-12-31

39 400 kr
13 800 kr
6 000 kr
4 000 kr
24 000 kr

87 200 kr

16 552 kr
5000 kr
1438 kr
4335 kr
1 756 kr
3734 kr
1 735 kr
1 647 kr
664 kr

2 368 kr
886 kr
1127 kr
38 826 kr
697 kr

1 025 kr
4 580 kr

83 837 kr

3363 kr

2019-01-01-2019-12-31

54 250 kr
20933 kr
6 000 kr
- kr

- kr

81 183 kr

17 215 kr
- kr

4 500 kr
3780 kr
9927 kr
4 466 kr
1164 kr

1476 kr
2 589 kr

1127 kr
- kr
1161 kr
6 505 kr
12 390 kr
98 kr

67 803 kr

12 253 kr
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BALANSRAKNING

TILLGANGAR
Plusgirot
SUMMA

EGET KAPITAL OCH SKULDER
Ingdende kapital

Forskningsfonden

Lovis armbandsfond

Kortfristiga skulder

Arets vinst/forlust

SUMMA

2018-01-01 - 2018-12-31

206 159 kr
206 159 kr

150 433 kr
8 583 kr
43 780 kr
3363 kr

206 159 kr

220 217 kr
220 217 kr

153 796 kr
8 583 kr
45 585 kr
12 253 kr

220 217 kr

B

2019-01-01 - 2019-12-31

SVERIGE

PORTO BETALT




