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Ledare

Nytt ar — kanske nya mojligheter

S4 har vi dé startat ett nytt ar, ett som fortfarande
kinns en smula annorlunda. Nu ser vi vl dnda pa en
ljusning med vaccinet. Hoppas att ni alla medlem-
mar sag det nyhetsbrev vi sdnde ut sista veckan 1
januari dér vi hade bett kardiolog Mikael Dellborg
att ge rad kring vaccin mot bade covid-19 och mot
sdsongsinfluensa.

Det har blivit dags for oss, som sd minga andra
ideella foreningar, att {3 till ett system for att genom-
fora vart arsmoéte digitalt. Tack vare att var forening
ar medlem 1 Riksforbundet Sdllsynta Diagnoser sa
fér vi utan kostnad utnyttja deras program Zoom, for
att kunna genomfora véart mote helt digitalt. Det bru-
kar aldrig bli ndgra slutna omrdstningar pé véra érs-
moten och vi fir vél anta att det inte blir det denna
géng heller. Vi har ndmligen inte kopplat pa nagot
sadant program till Zoom. Om nagon dnda kréaver
sluten omrostning s& maste det bli sd. I hindelse av

detta far den aktuella fragan bordlaggas och omrost-
ning far ska i sérskild ordning i efterhand.

Nu hélsar jag alltsé er alla vdlkomna till Svenska
Marfanforeningens forsta digitala moéte 1 historien.
Lite av en ny tid med nya mojligheter.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE



Inbjudan dl%ltalt arsmote

Lordag 13 mars 2021 13.00 00

Valkommen till arsméte som pa grund av Corona-restriktioner halls helt i digital form i programmet Zoom.
Mer information om hur Zoom fungerar far du nar du anmaler dig.
Vi kommer aven att ha en foreldsning med kardiolog Edit Nagy kI 14.00.

Ca 12.50
Logga in i Zoom sé att allt 4r helt klart hos dig vid starten 13.00

13.00-13.10
Hej och vilkomna

13.10-13.55
Arsmétespunkterna enligt forslaget till dagordning

13.55-14.00
Benstriackare

14.00-14.45
Medicinskt tema med kardiolog Edit Nagy fran Karolinska universitetssjukhuset. Hon talar om forebyg-
gande medicinering samt om uppfoljning — remisser som den som har marfan bor se till att fa 16pande.

14.45 -15.00
Paus
15.00-15.45

Fortsittning medicinskt tema med tid for fragor

Valberedningen

Om du vill foresla dig sjélv eller ndgon annan till att t ex vara med 1 den styrelse som vi ska vélja sa kon-
takta ndgon av valberedningens tva ledamdéter; Anneli Jonsson jonsitos@hotmail.com eller Claes Wildar
claes470@hotmail.com

Forslag/motioner

Om du har nagot forslag pa saker som du tycker att var forening borde gora sd dr du vilkommen att skriva
det som ett forslag (en motion) till &rsmdtet. Maila ditt forslag senast 29 februari till marfan.sverige@gmail.
com

Anmélan och fragor
Anmil dig senast 22 februari till marfan.sverige@gmail.com eller pa telefon till Paula Grandell
070-492 41 67.



Forslag till dagordning for arsmotesforhandlingarna
1. Motets 6ppnande

2. Kallelsens godkédnnande

3. Val av ordférande for motet

4. Val av sekreterare for motet

5. Dagordningens godkédnnande

6. Val av tva justerare som ocksé ar rostraknare

7. Justering av rostlangd

8. Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk berittelse

10. Revisionsberittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Forslag till stadgeéndringar (se separat forslag frén styrelsen)
13. Inkomna motioner och forslag

14. Faststéllande av arsavgift for ndstkommande ar
15. Verksamhetsplan och budget for 2021

16. Val av styrelseledaméter och suppleanter

17. Val av ordférande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Motets avslutande!



Verksamhetsberattelse

for Svenska Marfanforeningen 2019 och 2020

Arsmoétet 2019

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.
Niér drsmotesdelen var avklarad gick ordet till Mi-
kael Dellborg som é&r 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!

Arsmétet 2020
Stilldes in helt pa grund av Corona-pandemin.

Medlemmar och medlemsaktiviteter 2019

Vid érsskiftet hade foreningen 166 huvudmedlem-
mar (minskning med 3), 132 familjemedlemmar
(6kning med 3) och 1 guldmedlem (ofrindrat).
Nytt for aret var fikatrdffar och tva sddana har hal-
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 sommartriaff men i augusti
bildade styrelsen en arbetsgrupp for sommartraff
2020 som ér i full gdng med planeringen.

Medlemmar och medlemsaktiviteter 2020

Vid érsskiftet hade foreningen 160 huvudmedlem-
mar (minskning 6), 128 familjemedlemmar (minsk-
ning med 4) och 1 guldmedlem (of6réndrat).

En sommartraff var fardigplanerad och klar och den
sag vi verkligen fram mot. Tyvérr kunde den inte
genomforas pga Corona pandemin.

Styrelsen 2019

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

Styrelsen har haft 9 méten; 7 telefonmoten och ett
konstituerande méte 1 ’verkliga livet” 1 Goteborg
dagen efter arsmdtet samt ett hos Paula i Kolsva.
Carina Olsson (Karin Olssons syster) valdes ocksa
pa arsmotet men tyvérr avled hon i1 augusti. Hon var
var ordférande 1 manga ar och har varit medlem 1
styrelsen ldnge.

Styrelsen 2020

Styrelsen som valdes enlig ovan satt kvar 2020
ocksa pé grund av att inget arsmdte holls. Med
undantag av Lise Murphy som valde att avgé infor
det planerade arsmétet 2020. Eftersom inget arsmote
holls kunde ingen person véljas for att ersétta henne.
Styrelsen fick arbeta med en vakant plats.

Lise avtackades forstas dnda pa annat sétt dn pa ett
arsmote och dven hir vill vi passa pa att tacka henne
sa mycket for att hon for andra gangen engagerat sig
stort 1 foreningens arbete.

En helg da hela styrelsen skulle triffas och diskutera
langsiktigt arbete planerades till oktober men fick
stéllas in.

Tidningen 2019

Medlemstidningen har kommit ut med 4 nummer. Vi
varnar 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 framfor
allt upp inbjudningar till olika mé&ten och triaffar som
av tidsskal inte kan vinta tills en tidning kommer.
Styrelsens medlemmar (och ibland dven nagon med-
lem) skriver alla texter till tidning och nyhetsbrev.
Emma i styrelsen ar redaktor for bada.

Tidningen 2020
Medlemstidningen var nog det enda som tuffade pé
som vanligt och den utkom med 4 nummer.



Lovis Armbandsfond 2019

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

Vi vet att musiker som &r vinner till Lovis familj har
skrivit en sdng om Lovis som kommer ges ut for att
samla ytterligare pengar till fonden. Vér forening
kanner stor tacksamhet och 6dmjukhet infor dessa
medel som vi fir. Det dr sd vilkommet.

Lovis Armbandsfond 2020

Vid arsskiftet hade fonden 45 584 kr. Under 2020
stdr fonden ofordandrad. Det gér fortfarande att kopa
av armbanden och under éret har vi lagt information
pa var webbsida om hur man gor det http://marfan.
se/category/informationsmaterial/annat/

Barnboken Bakoumba 2019

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

Boken tillagnas de barn som har Marfans syndrom
och alla barn som &r annorlunda. Det &r den fran-
ska Marfanforeningen som gjort denna bok och
erbjudit oss andra foreningar 1 Europa att ge ut den.
Tack vare Lovis armbandsfond och dversittning till
svenska av Birgitta Andersson kunde vi ge ut denna
fina bok i1 Sverige. Boken ar gratis och kostar inget
att fa hemskickad. Boken bestdlls genom att maila
till marfan.sverige@gmail.com

Filmen om Bakoumba 2020

Under éret sldppte vi en animerad film for barn med
Marfans syndrom, som bygger pd samma beréttelse
som 1 boken. Filen gavs ut med stod av Lovis arm-
bandsfond.

Berittarrosten tillhor 25-arige Jesper Forsberg
som hosten 2020 paborjade sin skadespelarutbild-
ning pa Stockholms konstnérliga hogskola. Jespers
lillasyster Wilma var kompis med Lovis.

Boken Ma bra med marfan 2019
Det fortsatte droppa in lite bestéllningar av denna
bok som producerades med hjélp av pengar fran All-
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ménna Arvsfonden for ndgra ar sedan. Det ar ett fint
material att kunna erbjuda bide diagnosbérare och
deras anhdriga och till personal inom vérden.

Fakta fore och efter hjartoperation 2019
Johanna i styrelsen initierade en tanke om att ta fram
ett material som vénder sig till de som ska eller har
genomgatt en aorta-/klaffoperation. Idén togs vidare
till Marfan Europes méte 1 Drammen och dess Coor-
dinating Committee kommer gé vidare med detta.

Filmer 2019

Styrelsen bildade en arbetsgrupp inom sig som
skulle fundera pa bra enkla filmsnuttar om marfan
att producera. Det blev dock praktiska svarigheter att
fa till p& grund av att vi i styrelsen bor utspritt och
att vi inte har stor ekonomi att &ka till varandra. Det
hela dr vilande men bor aterupptas.

3 iveckan 2019

Pa initiativ frin europeiska HTAD startades en liten
kampanj kallad 3 1 veckan. Vi vet att de som har
marfan och dartill hdrande hjéartproblem och besvér
med smérta, kan ha en tendens att inte vaga rora pa
sig 1 den utstrickning man borde. Man kan bli en
smula dngsliga dver 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 pa Facebook.

Lisa Murphy ledde produktionen av ett antal fil-
mer om marfan och trining i samarbete med kardio-
log Eva Mattson, frin Medfodda hjartfel/ GUCH och
fysioterapeut, Pia Bergendahl, Funktionsenhet hjirta
och kirl, badda pa KS i Stockholm. Filmerna kan ses
p4 http://marfan.se/marfan-och-traning/

Sjal & Kropp — om mentala aspekter av att leva
med ett kroniskt syndrom 2019

I var arbetsgrupp ingéar styrelsemedlemmarna Karin,
Christina, Johanna samt mot slutet av aret dven Ul-
rika. Gruppen har dven haft hjilp 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 dr dar Karin Olsson
ska anstéllas som projektledare pa halvtid. En nét att
knédcka ér att Allménna Arvsfonden, som pengarna
ska sokas fran, kraver att vi har samarbetspartners
1 delar av projektet och dér dr vi inte klara dver hur
detta samarbete skulle kunna utformas.

Planen var att ansokan skulle fardigstéllas och
sdndas in till sommaren 2020. I nuldget vet vi dock
att Arvsfonden formodar att detta projekt kan bevil-
jas pengar men inget dr klart forrdn ansokan dr inne
och de paborjar granskningen.

Sjal & Kropp 2020

Ansokan skickades till Allménna Arvsfonden under
forsta halvaret med avsikt att starta allt 1 januari
2021. En dialog med Arvsfonden om ansdkans
innehall pabdrjades. De tyckte inte att var ansdkan
helt uppfyllde kriterierna. Mitt 1 detta inser styrelsen
att Corona kommer gora det omdjligt att pdborja
projektet redan 2021. Dérfor drog vi tillbaka anso-
kan och planen ir att sinda in den i ndgot omarbetat
skick fore sommaren 2021 och starta projektet 1
januari 2022.

Webbsidan 2019

I webbredaktionen ingar Karin och Madeleine frdn
styrelsen samt sedan oktober dven Ulrika. Redaktio-
nen har telefonmoéte en gdng per ménad.

Vi dr bra pd att anvénda sidan och hélla startsidan
aktuell och dven fylla pd med fakta om marfan 1
menyerna vart efter saker nér oss.

Webbsidan 2020

Vira tre kvinnor 1 webbredaktionen har fortsatt att
ha regelbundna moten under aret. Mycket nytt har
lagt in. Till exempel den ljudupptagning med kardio-
log Mikael Dellborg som gjordes pa rsmétet 1 GO-
teborg 2018. Mycket intressant och givande http://
marfan.se/page/2/

Innan den kunde publiceras krdavdes mycket “di-
gitalt” pyssel som vi méste tacka Paula Grandell och
Erik Cardfelt for.

Glom inte att kika in pd vér fina webb; marfan.se

Sociala medier 2019

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

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

Den slutna Facebokgrupp; Marfanféraldrar har 30
medlemmar (minskning med 1 person 2019). Den
finns darfor att fordldrar kan tycka att det &r vara
kansligt att prata for sina barns rdkning i en allt for
stor grupp. De vi sldpper in 1 denna grupp bor vara
fordldrar som antingen dr medlemmar eller som
nagon kénner.

Styrelsen foljer diskussionerna och svarar pé
frdgor och gor klargéranden med fakta vid behov.
Johanna 1 styrelsen dr huvudredaktor for Facebook,
ytterligare négra i styrelsen kan administrera.

Viért 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 dr pd gang i1 foreningen.

Sociala medier 2020
Facebooksidan; Svenska Marfanforeningen har 255
foljare (6kning med 31 personer 2020).
Den slutna Facebookgruppen; Marfangruppen har
175 medlemmar (6kning med 16 personer 2020).
Den slutna Facebookgruppen; Marfanforéldrar har
34 medlemmar (6kning med 4 person 2020).
Instagramkontot dr ocksé igdng men har varit lite
mindre “livligt” under 2020.

Agrenska stiftelsen 2019

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

Agrenska stiftelsen 2020

Inte heller 2020 erbjods vi nagon vuxen- eller famil-
jevistelse, men deras verksamhet har ju ocksa varit
synnerligen begréinsad.



Riksférbundet Sallsynta Diagnoser 2019

Alla véra medlemmar dr samtidigt medlemmar 1
Riksforbundet Sillsynta Diagnoser. Forbundet bestar
av nastan 13 000 medlemmar i 60 olika foreningar.
Fran riksforbundet far vi ett arligt bidrag pa 6 000 kr.
Deras Arvsfondsprojekt Gemensamt ldrande avsluta-
des under aret. Dess syfte har varit att forbattra och
fordjupa patienternas samarbete med landets Centr-
um for Sdllsynta Diagnoser.

Riksforbundet har ett system med patientforetra-
dare och patientnitverk pa regionniva och fran var
styrelse ar Lise foretrddare i region Stockholm och
Karin i region Sydost. De har under aret deltagit pa
flera tréffar.

Johanna och Christina deltog pé regional traff med
CSD Syd.

Paula deltog pa méte med CSD Uppsala.

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

Riksforbundets arsmote holls 27 april. Tyvérr
kunde ingen frén vér styrelse delta.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser 2020

Vi har 6ljd deras arbete som vanligt under aret och
var ordférande Karin Olsson har deltagit pa flera
moten. Bland annat arrangerade Karin ett Néatverks-
mote for Sdllsynts Diagnosers regionala niatverk
sydost 25 januari 1 Link&ping.

Karin utsags att vara representant for Riksforbun-
det 1 den statliga Arbetsgruppen for nationellt kva-
litetsregister for personer med séllsynta diagnoser.
Ett sddant register finns inte alls idag och darmed
ingen samlad bild for hur manga personer som har
ett sddant tillstdnd och vilka dessa tillstdnd ar. Ar-
betsgruppen ldmnade sin slutrapport fore sommaren
och huvudsakligen gar den ut pa att man vill forsoka
bygga ut ett register som finns i den sédra sjukvards-
regionen till att omfatta patienter 1 hela riket.

Riksforbundet beviljades pengar for ett nytt
Arvsfondsprojekt; Sillsynt mitt i livet — om att vara
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vuxen och aldras med en séllsynt diagnos. Karin har
utsetts att vara med i projektets referensgrupp. Detta
startas 1 januari 2021.

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

Pa olika sétt héller styrelsen kontakt med dessa
och deltar pd triffar.

Centrum for sallsynta diagnoser — CSD 2020
Dessa har varit mer eller mindre vilande pé grund
av att den sjukvardspersonal som arbetar dir har
behovts péd annat hall i sjukvarden. Vi héller {orstas
fortsatt kontakt med dem.

Under hosten startade CSD 1 samverkan som
just ska vara ett forum for samverkan dem emellan.
Karin har deltagit pa deras forsta mote. En webbsida
har ocksa kommit till; https://csdsamverkan.se

Nordiskt samarbete 2019

Representanter frén styrelserna i de nordiska Mar-
fanforeningen haller méte vart annat ar och 2019 var
ett 4r utan mote.

Nordiskt samarbete 2020
Det var planerat ett nordiskt Marfanméte 1 Finland
med det fick stdllas in. Det dr just nu olkart nér det
kommer kunna genomforas.

Marfan Europe Network (MEN) 2019

Nitverket hdller mote vart annat &r och 2019 var
detta i Drammen 1 Norge och Karin deltog fran vér
styrelse. Hon ingar 1 nétverkets Coordinating Com-
mittee (CC) och valdes pé arets méte till vice ordfo-
rande.

Aven i denna organisation forlorade man en med-
lem 1 ledningen. Lauriane Janssen, som omvaldes
som ordforande pa Drammenmdtet, gick hastigt bort
senare under hdsten. For oss som kinde henna var
detta fullstédndigt ofattbart. Hon var ung och full av



liv.

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

Marfan Europe Network (MEN) 2020

Karin Olsson har fortsatt som vice ordférande och
har deltagit pa flera digitala CC-mdten. De pdborjade
planeringen for det stora MEN-motet som var tankt
att hallas 1 Paris 1 september 2021. Nu vet vi att det
motet kommer bli framflyttat till spetember 2022.

EURORDIS — Rare Disease Europé 2019

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

EURORDIS — Rare Disease Europé 2020
Deras stora konferens for alla patientféreningen for
alla séllsynta diagnoser i hela Europa, ECRD Euror-
dis-konferens, var planerad att denna ging héllas 1
Stockholm 14-16 maj. Den fick goras om totalt och
holls helt 1 digital form. Tyvirr hade vér féreningen
inte ndgon representant med.

HTAD och VASCERN 2019
Marfans syndrom tillhor den sé kallade HTAD-
gruppen (Heritable Thoracic Aortic Disease), alltsa
arftliga aortasjukdomar, som finns inom det stora eu-
ropeiska nédtverket VASCERN. Vér representant Lise
har deltagit pa ldkarmdten och strategimodten och
lett patientgruppen. Tillsammans med en holldndsk
genetiker tog de fram en enkdét for att undersoka hur
de multidiciplindra teamen jobbar pa de olika cen-
tren. Resultaten kom in i december och kan ligga till
grund for en diskussion om hur man kan fortsitta
paverka varden sd att bland annat koordinationen av
denna och det psykosociala omhéndertagandet kan
utvecklas pd GUCH-enheterna.

VASCERN tog under éret fram materiel med rad
for ldkare 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.

HTAD och VASCERN 2020

Tyvirr har var forening inte haft nigon person som
axlat detta arbete efter Lise. Ddrmed har det varit
lite mindre enkelt att folja dem dven om det gors via
e-post med mera.

SVENSKA MARFANFORENINGENS STYRELSE 1 FEBRUARI
2020 OCH 19 JANUARI 2021



Ekonomisk ra

Svenska Marfanforeningen 2020-01-01—2020-12-31

ort

RESULTATRAKNING

2019-01-01 - 2019-12-31

2020-01-01 - 2020-12-31

INKOMSTER

Medlemsavgifter 54 250 kr 48 650 kr
Gavor 20933 kr 17 541 kr
Bidrag Sallsynta diagnoser 6 000 kr 6 000 kr
Bidrag sommartraff - kr 67 000 kr
Porto

SUMMA 81183 kr 139 191 kr
UTGIFTER

Tryckning av tidning 17 215 kr -14 329 kr
Tryckning info material - kr 0 kr
Porto 4500 kr 66 kr
Porto och distribution av tidning 3780 kr -3874 kr
Ovriga resor 9927 kr -749 kr
Resor arsmote 4 466 kr -5 488 kr
Datakostnader 1164 kr -1 440 kr
Marfan Europé MEN 1647 kr 0 kr
Gavor och bidrag 1476 kr -2 500 kr
Foreningsavgifter 2589 kr -2 185 kr
Fikatraffar 886 kr 0 kr
Finansiella kostnader 1127 kr -1116 kr
Nordiskt mote - kr 0 kr
HTAD 1161 kr 0 kr
Moteskostnader Logi, fortaring mm 6 505 kr -815 kr
Arsmote Logi, fortdring mm 12 390 kr -10423 kr
Forbrukningsmaterial 98 kr 0 kr
SUMMA 67 803 kr -42 853 kr
Arets 6verskott/underskott 12 253 kr 96 338 kr

BALANSRAKNING

2019-01-01 - 2019-12-31

2020-01-01 -2020-12-31

TILLGANGAR

Plusgirot 220217 kr 316 555 kr
SUMMA 220217 kr 316 555 kr
EGET KAPITAL OCH SKULDER

Ingdende kapital 153 796 kr 166 049 kr
Forskningsfonden 8 583 kr 8 583 kr
Lovis armbandsfond 45 585 kr 45 585 kr
Kortfristiga skulder

Arets vinst/forlust 12 253 kr 96 338 kr
SUMMA 220 217 kr 316 555 kr
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Verksamhetsplan

Forslag for Svenska Marfanforeningen 2021

Forslag till verksamhetsplan for Svenska Marfanfor-
eningen 2021

Sommartraff

I augusti 2020 skulle en sommartraff ha genomforts
pa Stegeborgsgérden i ndrheten av Soderkdping.
Den fick forstas stdllas in pd grund av pandemin. Vi
kommer forsoka genomfora den i augusti i ar istéllet
om coronaléget tillter. Program och uppligg finns
helt klart sa det ar bara att trycka pé startknappen
ndr vi tror att det blir mdjligt att genomfora tréiffen.
Vi skulle verkligen ha glédje av att kunna ses nu i
forening.

Arsmotet

Detta hills helt digitalt i samverkan med Riksfor-
bundet Sillsynta Diagnoser i programmet Zoom.
Det blir sedvanliga forhandlingar 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
Regionala fikatraffar som vi sa gdrna vill {4 igdng
runt om 1 landet, méste tyvérr anstd under 2021.

Tidning och nyhetsbrev

Tidningen utkommer som vanligt med 4 nummer
under dret. Vart nyhetsbrev utkommer vid behov;

till exempel med inbjudningar till tréffar, kurser och
liknande som ofta arrangeras av andra én vi sjélva.
Styrelsen har fétt in synpunkter om att var tidning
borde sdndas ut enbart i digital form — idag kan den
som vill f4 den som pdf. Vi skulle spara porto och
tryckkostnader pa cirka 18 000 kr pa detta. Styrelsen
tycker dock att tidningen liksom dr grundpelaren i
vér forening och att det r trevligt att behélla den i
pappersform. Vad tycker du? Skriv girna och beritta
pa marfan.sverige@gmail.com eller framfor din
synpunkt pa drsmotet.

Webbsidan

Vi dr mycket glada for vér fina webbsida som blev
helt ny 2018. Vi jobbar kontinuerligt med den i en
redaktionsgrupp som har telefonmoéte ungefér en
gang per manad. Dér finns mycket bra information
om Marfans syndrom och texter fran sidan kan an-
vandas for publicering 1 tidningen ocksa.

Facebook och Instagram
Vi fortsdtter med att anvdnda Faceboksidan och
Marfangruppen. Den slutna gruppen Marfanforéldrar
pa Facebook ér inte sd anvdnd. 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

Ansokan for detta flerdriga projekt limnades in till
Allménna Arvsfonden straxt fore sommaren 2020.
Planen var att starta alltithopa 1 januari 2021. Sty-
relsen insdg sedan under eftersommaren att det inte
skulle kunna ske pa grund av pandemin sé vi drog
tillbaka ansokan. Arvsfonden har gjort en forsta
granskning av ansdkan och ber oss fortydliga vissa
saker och arbeta om uppliagget 1 viss mén. Styrelsen
raknar med att gora detta i under véren och forsom-
maren 2021 och ldmna in ansdkan pa nytt innan
sommaren.

Vara bocker och broschyrer

Viéra bocker M4 bra med marfan och barnboken
Bakoumba finns alltjdmt att bestilla for alla som
onskar.

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

Medlemsvarvning

Styrelsen vill vérva fler medlemmar. Det dr dock
svart eftersom vi inte kan fa ta del av sjukvérdens
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journaler. Styrelsen kommer under hosten diskutera
hur virvning istéllet skulle kunna goras. Om du som
medlem har ndgon idé sd dr det mycket vilkommet.

Styrelsens arbete

Styrelsen har digitalt mdte en gang i manaden. Ett
styrelsemdte pa varen och ett pa hosten brukar vara
sddana dd vi mots 7pa riktigt”. Det dr inte mojligt
att halla ett sddant under varen men vi hoppas kunna
gora det 1 host.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Alla som dr medlemmar i Marfanforeninen ar dven
medlemmar 1 Riksforbundet. Detta ar ett arrang-
emang som mojliggora att de har rétt till statsbidrag
som patientforening. Alla sméforeningars medlems-
antal tillsammans gor att vi kommer upp i ritt antal
medlemmar for att fa sddant. Tack vara detta féar
vér forening dven ett drligt bidrag pa 6 000 kr samt
tillgang till att helt gratis anvinda deras medlemsre-
gistersystem.

Karin 1 var styrelse dr regional representant i
Riksforbundets Syddstra nitverk. Det innebér bland
annat att hon héller kontakt med CSD Sydost och
deltar som patientforetriddare pa aktiviteter som de
anordnar. Karin kommer @ven vara med i referens-
gruppen for Riksforbundets nya Arvsfondsprojekt
Séllsynt mitt 1 livet.

Styrelsen forsoker delta pé olika tréaffar och beva-
kar intresserat fragor som Riksforbundet driver for
att forbittra vard och omhindertagande av personer
med sillsynt diagnos.

Nationella Programomraden (NPO) — om
Sallsynta sjukdomar

For tvé ar sedan bildades inom Sveriges Kommuner
och Regioner sd kallade Nationella Programomriden
(NPO) och ett sadant har specifikt hand om séllsynta
sjukdomar. Dessa NPO:n leder virdens kunskaps-
styrning inom sitt specifika omrdde. Ett NPO bestar
av experter med bred kompetens inom faltet och
representation fran samtliga sjukvérdsregioner. Vi
foljer deras arbete.
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Centrum for sallsynta diagnoser — CSD

CSD finns vid universitetssjukhusen. Vid centrumen
finns expertteam for olika diagnosgrupper. CSD
finns for Uppsala-Orebro, Syd, Sydost, Karolinska
Universitetssjukhuset, Vést och Norr. Styrelsen hal-
ler kontakt med dessa och deltar pa tréffar i man av
tid.

Under pandemin har personal fran CSD ibland I&nats
ut till andra enheter inom varden och CSD:s verk-
samhet har darfor fatt st tillbaka.

Nordiskt samarbete

Representanter frén styrelserna i de nordiska Mar-
fanforeningarna haller méte vartannat ar. 2020 skulle
den finska Marfanfoéreningen ha varit vardar for
motet, men detta kunde inte genomforas. Forhopp-
ningen dr att det ska kunna arrangeras ndgon gang
under senare delen av 2021.

Marfan Europe Network

Nétverket hdller mote vartannat ar och ett mote i
Frankrike var planerat till september 2021. Detta har
nu flyttats fram till september 2022. Karin Olsson &r
vice ordforande 1 denna organisations Coordinating
Committee.

HTAD och VASCERN

Arbetet fortsdtter inom den europeiska gruppen
HTAD, dir marfan ingar, med att tydliggdéra hur
multidisciplindra team lyfter omhandertagandet av
patienten. Lise Murphy har varit var representant i
detta arbete men har nu avsagt sig detta och vi beho-
ver absolut hitta nagon som vill ta 6ver. Detta kom-
mer styrelsen arbeta med under aret.

EURORDIS — Rare Disease Europe

Detta &dr den europeiska organisationen for alla pa-
tientforeningar 1 hela Europa som arbetar med séll-
synta diagnoser. Var forening &r medlem hos dem.



Forslag stadgeandringar

for Svenska Marfanforeningen

Pa vart arsmote som kommer att hallas digitalt
I6rdagen den 13 mars i programmet Zoom, féreslar
styrelsen att vi gor nagra stadgeandringar.

De som har rostratt pa arsmotet kommer da att fa
rosta om foéljande forslag till andringar:

2. Foreningens andamal ar

+ att erbjuda stdd till dem som har Marfans syn-
drom och andra marfanliknande tillstind samt
till deras nérstaende i form av information om
sjukdomen (dndras till syndromet) och hjélp till
social och medicinsk rddgivning

Styrelsens motivering:

Det dr inte helt relevant att benimna marfan som en
sjukdom. Ménga av oss lever med den, snarare som
ett tillstand &n en sjukdom, under perioder da vi inte
star under omedelbar behandling for nigot av védra
symptom. Att anvdnda begreppet syndrom kénns
mer relevant for oss.

* att stodja (dndras till folja) och fraimja forskning
relaterad till Marfans syndrom

Styrelsens motivering:

Begreppet stodja kan tolkas som att vi avser att
stodja forskning med pengar och det har vi med véar
knappa ekonomi mycket sma mdjligheter att kunna
gora. Att skriva folja och frimja &r ett oppnare be-
grepp som heller inte hindrar att vi véljer att stodja
med pengar framdver. I synnerhet sedan vi fatt Lovis
armbandsfond som fylls pd med pengar. Det &r inte
omojligt att vi i sd fall, med godkénnande fran Lovis
familj, kommer att stddja forskning som har med
barn och marfan att géra, om nagon sadan skulle
pabdrjas.

+ att forsoka fi kontakt med alla dem i Sverige
som har Marfans syndrom for att, om mojligt,
utarbeta behovsanalyser for denna grupp (forsla-
get dr att hela denna punkt stryks)

Styrelsens motivering:

Vi skulle 6nska att den forsta delen om att fa
kontakt med alla” skulle 1ata sig goras, men det ar
mycket svart. Vi kan till exempel aldrig fa tillgang
till vardens journalsystem som dr det enda stille dar
de flesta med marfan rimligen kan hittas. Medlems-
varvning 1 allménhet ligger ddremot 1 en forenings
natur att syssla med och det gor vi kontinuerligt.

Att "utarbeta behovsanalyser” tycker vi inte dr en
uppgift for oss som forening. Det dr ingenting som
historiskt har gjorts 1 foreningen och heller inget vi
ser att vi 1 framtiden har resurser till for att gora. Det
bor inte std 1 stadgarna om saker som 1 princip ér helt
omgdjliga att ta pa sig som forening.

» att kontinuerligt halla kontakt med andra hand-
ikappforeningar (dndras till patientféreningar)
och motsvarande organisationer vilkas arbetsom-
raden berdr Svenska Marfanforeningen eller som
av andra skal ar av speciellt intresse for foren-
ingen.

Styrelsens motivering:

Vi brukar helt enkelt inte kalla oss for en handi-
kappforening utan just patientforening och tycker att
detta ska anvédndas dven 1 vara stadgar.

12. Foreningens uppldsning

Upplosning av foreningen kan beslutas av 2 pé var-
andra foljande arsmoten varav det ena ska vara ordi-
narie d&rsmote. Motena fér inte hallas ndrmare var-
andra dn 14 dagar. For beslut kriavs 2/3 majoritet av
antalet rostande samt att 14gst hélften av foreningens
medlemmar dr ndrvarande. Beslutas om foreningens
uppldsning ska samtidigt beslutas om disposition av
foreningens eventuella tillgangar. Sddana eventuella
tillgdngar ska tillfalla en organisation med verksam-
het och/eller &ndamal liknande Svenska Marfanfor-
eningens verksamhet och @ndamal.
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Styrelsens motivering:

Vi forslér att meningen om att lagst hilften av
foreningens medlemmar méiste vara ndrvarande pa
ett mote om foreningen skulle behdva laggas ner.
Det blir i praktiken omojligt att f& s manga som
cirka 150 medlemmar att komma till ett stélle vid
ett sddant mote, eftersom vi dr en riksforening med
medlemmar spridda fran norr till s6der. Det ér till-
rackligt att man, precis som vanligt, kallar till detta
nedldggning-arsmate 1 god tid. D4 far alla medlem-
mar reda pa det och de som vill komma kan gora
det. Helt riktigt ddremot att beslutet ska fattas av fler
an enkel majoritet (en rost mer dn hélften s& som vi
brukar ha pa drsmdéten) utan att det vid nedlidggning
mdste vara 2/3 som rostar ja till detta.

BIld av Manfred Antranias Zimmer fran Pixabay
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Ny tidningsredaktor

for medlemstidningen

Emma Ahlén som har varit redaktdr for var tidning
under ett antal &r kommer att avsiga sig sitt uppdrag
vid arsmotet 1 mars. Darfor soker vi en ny person
som, pa ideell basis, vill gora vér tidning. Det hand-
lar om att

* samla in de artiklar som styrelsen beslutar om
ska vara med 1 varje nummer

» skriva vissa artiklar sjidlv och gdrna komma med
idéer

« tillverka tidningen i lampligt layout-program

* leta fram gratisbilder eller ta egna bilder till
artiklarna

* halla kontakt med tryckeriet och forse dem med
tryckbar fil

Tidningen utkommer med 4 nummer per ar.
Hittills har tidningsredaktoren ocksé varit ledamot

Stort stort tack kara Emmal!

1 var styrelse och det dr mest praktiskt att ha det sa
men det dr ingen absolut nddvindighet. I s fall ska
du vara beredd att véljas in 1 var styrelse pd det digi-
tala arsmotet 13 mars.

Emma har ocksa samlat in material till och till-
verkat” vért nyhetsbrev i programmet MailChimp.
Du som vill bli tidningsredaktor bor ha mdjlighet att
ta pa dig dven denna syssla. Nyhetsbrevet ges ut vid
behov nagra ganger per ar.

Om du &r intresserad av att ta pa dig dessa uppdrag,
eller har fragor, sd maila till marfan.sverige@gmail.
com

Skriv lite kort om dig sjélv och varfor du vill gora
foreningens tidning och nyhetsbrev.

Det ér ingen sista dag for att limna intresseanma-
lan utan uppdraget ges nér styrelsen ser att vi har
hittat ratt person.

Var tidningsredaktor Emma Ahlén ldmnar sitt uppdrag i samband med &rsmétet i mars 2021. Emma har job-
bat med tidningen 1 manga ar nu och hon har gjort ett kanonjobb. Som redaktor har och ocksa varit med 1

var styrelse och d@ven det uppdraget lamnar hon nu.

Emma och jag “hittade” varandra pa en vuxenvistelse pa Agrenska precis nir foreningen hade behov av
att finna en ny tidningsredaktor. Hon tackade ja pa stdende fot dir och dé och har sedan dess satt ithop fyra

tidningar per ar. En stor och viktig insats.

Maénga varma tack-kramar fran oss alla 1 styrelsen genom Karin Olsson
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SVERIGE

PORTO BETALT

Till minne av Tony de Belder

Var medlem sedan ménga, manga ar Tony de Belder har avlidit. Marfanforeningen har
mycket att tacka Tony for. Han var en av dem som var med och startade alltihopa 1992
och var medlem i styrelsen ldnge. Han var tidningens redaktor under en lang period och
han ordnade tidigt med att vi fick ett 14gt vanskapspris for tryckningen av tidningen pé
ett tryckeri 1 Uppsala, dir Tony var bosatt. Det tryckeriet har vi kvar dn idag.Nu har
tryckeriet gett som géva till foreningen att trycka upp fardiga minnesblad och tackkort.
En omtinksam géva som betyder mycket for foreningen.

Tony var dven foreningens kassor i manga ar. Ett arbete som han skétte med den dran.
Han framforde ofta vikten av att vi borde bli béttre pa att soka fondpengar bade for att
bittre kunna finansiera den egna verksamheten men ocksé for att samla pa hog lite och
kunna donera pengar till forskning om Marfans syndrom. Pé senare &r har Tony fung-
erat som revisor i foreningen.

Tony var en mycket vinlig och mild person som framforde sina asikter
1 styrelsen pa ett lugnt och sakligt vis pé sin vackra engelska brytning.
Tony var inte sjdlv diagnosbérare utan det vara hans hustru Annika,
som tyvérr ocksd dr borta nu. Det var sa fint att f6lja och se hur Tony
lade ner sa mycket engagemang och intresse for sin kira hustrus rak-
ning.

Tack kdra Tony — Ma du vila i frid

Bild: Pixabay




