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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, ordférande
Mobil 070-538 55 19
karinolsson@me.com

Madeleine Frisk Christina Kjellstrom
Mobil 0733-40 85 43 Mobil 070-798 08 98
maddef. mf@gmail.com casa-lindhult@hotmail.com

Ia Hamnered
070-570 00 73
marfan@hamnered.se

Nils-Ake Nielsen
072-2197676
nilsakenielsen@yahoo.se

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

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

Susanne Jakobsson
susanne.jakobsson@hotmail. com | tacksam for alla bidrag till
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Ledare

Vi vill ju kunna traffas

Det ér lite slitet att sdga det nu, men 4 s& gérna man
som forening vill komma igdng med verksamheten
mer pa allvar. Under nigra ar har vi samlat pd oss
ett bra grundkapital och dessutom beviljats pengar
frédn fonder for att arrangera en sommartraff. D4
kdnns det sa trakigt att pandemin hindrar oss fran
detta.

Nir jag skriver detta &r planen dndé att vi ska kunna
genomfora vart arsmote som hybrid, med de som
vill pa plats 1 Sundbyberg och de som hellre vill
vara med hemifran, digitalt. Om arsmétet kommer
att kunna héllas fysiskt s& kommer styrelsen dddant-
ligen kunna ha ett mote nér vi tréffas pa riktigt,
sondagen efter arsmotet. Hoppas, hoppas!

Den riktigt glddjande nyheten for &ret r att vi har
fatt veta att en grupp kardiologer 1 Goteborg, sa
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smatt borjar planera for ett Marfancenter. Detta
arbete dr dnnu si ldnge 1 sin linda men vi kommer
medverka pa alla sétt vi kan nér planeringen kom-
mer igdng pa allvar.

Vi i styrelsen forsoker jobba pd som vanligt och
ndr vi nu har skrivit verksamhetsplan och verksam-
hetsberittelse, som finns att ldsa i detta nummer av
tidningen, inser vi att det faktiskt &r mycket som
rullar pd som vanligt, trots pandemin.

Skot om er alla!

KARIN OLSSON
ORDFORANDE | SVENSKA MARFANFORENINGEN

Natverkstraff Mellansverige

Region Varmland

Riksforbundet sdllsynta diagnoser anordnar nét-
verkstréaffar for alla medlemmar som bor i de olika
regionerna. Den 23 november 2021 var det dags

for region Mellansverige, dir Gévleborg, Dalarna,
Vistmanland, Varmland, Sédermanland, Orebro 1dn
och Uppsala ingar.

Aggeliki Savvidou Levinsson fran CSD (centrum
for sdllsynta diagnoser) Mellansverige, berédttade om
vanliga fragor som kommer in till CSD och om hur
CSD i Mellansverige arbetar.

Du kan kontakta CSD for att fa vigledning, hdnvis-
ning och information, bdde som enskild person men
CSD svarar dven pa fragor fran professionen inom
hélso- och sjukvarden och andra samhillsinstanser
kring fragor om det séllsynta. CSD anordnar dven
forédldratraffar for de som har barn med séllsynta
diagnoser och kan dven hjélpa till med uppf6ljning

Region Dalarna

Region Gavleborg

' Region Vistmaland

Region Sormland

Region
Orebro lén

efter att en diagnos har stéllts. I flera av regionerna
finns en regional samordnare, mer information kan
du hitta pa: www.sjukvardsregionmellan.se eller
pa www.csdsamverkan.se

Slutligen berdttade Evelina Rosén och Stephanie
Juran fran Riksforbundet att de soker efter flera som
onskar engagera sig inom sin region, helst dnskar

de en patientforetrddare per region i Mellansverige.
Som patientforetrddare 4r man med vid t ex nit-
verksmdten med CSD och dr med och bidrar till en
forbattrad hdlso- och sjukvard utifran ett séllsynt
perspektiv. Om du vill veta mer, ga gdrna med i vér
regionala Facebookgrupp ((10) Sillsynta Diagnoser
- Niétverk Mellansverige | Facebook) eller kontakta
Evelina pa Riksforbundet Sillsynta diagnoser, sa
beréttar hon mer.

PAULA GRANDELL



Har du Sticklers syndrom utan

att veta om det?

Det finns ett genetiskt autosomalt (en genetisk sjuk-
dom lokaliserad till en av kromosomerna i arvsmas-
san) nedarvt tillstand som heter Sticklers syndrom.
Tillstandet ar sa ovanligt att det inte ens finns med i
Socialstyrelsens forteckning éver ovanliga diagno-
ser. Du som laser detta har kanske Marfans syn-
drom och har kanske av en slump last om sticklers
nar du har letat information om bindvavssjukdomar
eller sokt fakta om marfans.

Lika vanligt

Sticklers syndrom har 1 princip samma forekomst
som marfan. Enligt Erik Bjorck, dverldkare och
docent i klinisk genetik pa Karolinska, ar den sa
kallade prevalensen for Sticklers syndrom, 1 per-
son per 7 500 invanare till 1 en person per 9 000
invanare. For marfan ér det 1 person per 5 000 till
en person per 10 000, alltsd mellan 1 000 och 2 000
minniskor i Sverige (redaktionens tilligg).

Manga likheter

Det finns véldigt méanga likheter mellan Sticklers
syndrom och Marfans syndrom och jag minns att
jag fragade min reumatolog i borjan av tvatusentalet
om det kanske kunde vara marfan som jag kunde
tdnkas ha.

Detta var min forsta teori och det var pd grund av
de ménga olika symptom som jag hade/har och att
det gick att googla sig fram till en viss kunskap om
Marfans syndrom. Det mesta verkade ju stdimma in
pa mig.

Jag minns att det da inte stod sirskilt mycket att
ldsa om sticklers. Reumatologen forklarade att det
var mycket dyrt och svart att gentesta for detta, sa
det blev inte av den dir gangen. Jag fick “ndja mig”

med att ha Sjogrens syndrom sa ldnge (en autoim-
mun bindvivssjukdom).

Det skulle dréja nastan tjugo ar
Tills jag var 45 ar och fick svart pd vitt. Jag stéllde
diagnosen sjidlv genom att ’14gga ihop bitarna”. Nu
hade jag hittat lite mera information pa nitet om
Sticklers syndrom. Alla mina fysiska symptom gick
att lagga ihop som bitarna 1 ett pussel och bilden
var glasklar, detta méste vara sticklers. Man utférde
ett gentest 1 Lund som visade en fordndring 1 gen-
sekvensen COL2A1. Denna forédndring har majori-
teten av sticklerspersonerna. Sedan finns det under-
grupper och varianter som é&r helt individunika. For
ndrvarande finns det fem identifierade subgrupper.

Jag, med bland annat min medfédda kraftiga
nirsynthet, manga nithinneavlossningar och glas-
kroppsforandringar, hade alltid fatt hora att jag fatt
min fars daliga 6gon. Det skulle visa sig vid test att
dven han har sticklers, men inte lika uttalat. Det &r i
frdn honom jag fatt drva tillstdndet.

Sticklers kan dven uppsta som en s kallad nymu-
tation och da dr man den fOrsta i sin slékt att drabbas.

Lang och &verrorlig

Naér jag foddes hade jag litt Pierre Robin-sekvens
och gomspalt. Mina hoftleder var underutvecklade
och hinder och fotter ovanligt ldnga och smala. Det
skulle visa sig att hela jag blev ganska lang och smal
sd smdningom.

Brukade skoja och siga att jag borde ha fotts in i
en cirkusfamilj med en karridr som ormkvinna. Jag
var vildigt 6verrdrlig och vann alltid kurragémma
eftersom jag hade formdagan att rulla thop mig som
en orm i lador och skép, dér ingen kunde forestilla
sig att ndgon skulle ha gomt sig.
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Skoltiden var en pérs for mig. Det &dr svart nér
man som barn har manga funktionshinder och inte
har omgivningens forstaelse. For min del innebar
det att sitta i bankraden ldngst fram (s& ocoolt) och
faktiskt inte se nagot alls 4nda.

Svart med horsel

Min horsel var ocksé dalig, som en foljd av méanga
oroninflammationer och inopererade rér i trumhin-
nan. Detta gjorde att jag blev en duktig tecknare och
kluddade/ritade oavbrutet i mina skolhéften istdllet.
Lararen gick oftast igenom ldaxor och glosor redan
pa lektionen sa med “halvddva 6ron” snappade jag
snabbt upp informationen och kommer i hag att jag
sdllan behdvde ldsa nagra ldxor for att prestera med
hogsta betyg pa proven. Intelligensen har sticklers-
personer inga problem med.

Skolgymnastiken blev snabbt nagot jag verkligen
avskydde. Tvingades till att delta med stor smérta,
tills en dag i1 sjunde klass pa idrottsdagen, efter att
ha vunnit i bade hdjdhopp och i kast med liten boll,

fatt sa ont att hela kroppen svullnade upp. Mina
foraldrar var helt oférstdende, sa jag satte mig och
skrev ett brev till min davarande ortoped. Vidjade
och bad att han skulle befria mig fran gymnastik-
lektionerna och till min stora glddje och lattnad
utfiardade han ett sadant intyg. Nu fick jag &nnu mer
tid till att rita och spela saxofon.

Som tonéring flyttade jag till Malmé och se-
nare till Goteborg. Idag bor jag pa landsbygden i
nordvéstra Skane i ett vackert litet hus. Jag skaffade
mig en hogskoleutbildning och jobbade ett tag som
varmsmed och sedermera ortopedtekniker.

Manga operationer

Jag har opererat 6gon, Oron, tdnder och leder. Allt
detta, ovetandes om att sticklers har ett finger med

1 allt jag gjort/gér. Funderar pa om det skulle ha
hdammat mig att kénna till sticklersdiagnosen tidi-
gare 1 mitt liv eller om det skulle underlittat att veta.
Men det ar ju ocksa det som ar hela grejen. Vad ar



det jag vet, med sdkerhet? Okunskapen ar enorm ute
bland ldkare och hos myndigheter.

Behandlingen som finns &r 1 bésta fall understod-
jande och det finns ingen 6vergripande véardplan for
dem med sticklers (red. anm. det gor det inte heller
for marfan). Man riskerar att missa viktiga ldkar-
kontroller som ror 6gon, horsel, skelett och hjirta
med mera.

Det finns ingen patientorganisation i Sverige och
kunskapsldget fortsitter att vara skrimmande lagt.
Kanske har jag bidragit lite grann till att 4ndra pa
detta och kanske du kénner for att uppdatera oss
andra om du har egna erfarenheter av Sticklers
syndrom? Du fér gdrna kontakta mig via Marfan-

foreningen.
LISA LARSSON

Detta ar Sticklers syndrom

+ Sticklers syndrom ar en, i manga fall,
arftlig bindvavssjukdom som kan ge pro-
blem med horsel, syn, skelett och leder.
Tillstandet beskrevs forsta gangen 1965
av Dr Gunnar B Stickler vid Mayokliniken,
som “Hereditary Progressive Arthro-Oph-
thalmopathy”, men ar sedan 1980-talet
kant som Sticklers syndrom. Det tros
vara det vanligaste syndromet i USA och
Europa, men ett av de ovanligaste att
diagnostisera, da det manga ganger ger
lindriga symtom. Detta gor att manga
personer har Sticklers syndrom utan att
veta om det.

» Synproblem som ar vanliga ar nar-
synthet, dversynthet, astigmatism, gra
starr och nathinneavlossning.

» Horselnedsattning av varierande svarig-
hetsgrad och som kan 0ka med tiden.

» Gomspalt kan ibland vara ett tecken
pa Sticklers syndrom. Cirka 1/3 av
personer med Pierre Robins sekvens,
dar gomspalt ingar, beraknas aven ha
Sticklers syndrom.

+ Skelett- och ledproblemen visar sig ofta
som dverrorlighet i unga ar, men minskar
med aldern. Stelhet och artros kan ge
upphov till ledsmartor. Skolios kan fore-
komma till féljd av att ryggkotorna inte ar
fullt utvecklade.

Beskrivning enligt information pa Marfan-
féreningens webbsida

Sticklers syndrom eller
Hereditar artrooftalmopati

Stickler syndrom &r en autosomalt dominant
arftlig bindvévssjukdom som ger symtom fran
ogon, oron, hjérta, skelett och leder. Syndromet
kan medfora nédrsynthet, starr (bade gra och
gron), nithinneavlossning och glaskroppssonder-
fall. Ogonproblemen kan konstateras redan vid
ung dlder. Symtom kan ocksé vara forsdmrad
horsel, artrit, missbildning av kotor, skolios, ky-
fos, ledvérk, 16sa leder, platt ansikte, sma kékar,
missbildningar i gommen och mitralklaffprolaps
(reds. anm. men inte aortaproblematiken).

Valkommen till Marfanforeningens
arsmote och foredrag med genetiker

Erik Bjorck

Lordag 26 mars 2022 12.30-16.00 i Sundbyberg

och digitalt kI 13:00 i Zoom

Ett tillfalle att traffa andra med marfan eller som har
barn eller annan anhérig med marfan. Planen ar att
motet ska vara en hybrid, alltsa bade digitalt och fy-
siskt. De som vill ar pa plats hos Riksforbundet Sall-
synta Diagnoser i Sundbyberg och de som vill vara
hemma sitter vid dator, platta eller telefon. Du maste
vara medlem i var férening for att kunna delta.

Pa plats: Samling och fika med macka kl. 12.30
Riksforbundet Sillsynta Diagnoser, Landsvigen

50 a, plan 4 (till vénster fran hissen), Sundbyberg
(samma entré som Funktionsrétt Sverige).

Digitalt: 13.00 i programmet Zoom. Du far lank nér
du anmiéler dig.

Program

Det startar med att vi bjuder pd en matig macka for
er som ar pa plats. Dérefter kor vi &rsmotespunkter-
na med bland annat val och ny styrelse och avslutar
med det medicinska foredraget som startar kl. 14.30.

Medicinskt foredrag

Foredragshallare dr Erik Bjorck (som dr med digi-
talt), docent och dverldkare pa Klinisk genetik pa
Karolinska Universitetssjukhuset. Han kommer att
prata om sitt arbete i VASCERN; EU:s referensnét-
verk (ERN) av ldkare med sérskilda kunskaper om
sallsynta kérlsjukdomar. Han tar ocksé upp en del
nyheter som ror genetiken vid Marfans syndrom.

Forslag/motioner

Om du har nagot forslag pa saker som du tycker att
var forening borde gora, dr du vilkommen att skriva
det som ett forslag (en motion) till arsmdtet. Maila
ditt forslag senast 11 mars till:
marfan.sverige@gmail.com
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Valberedningen

Om du vill foresla dig sjélv eller nagon annan till
att vara med i den styrelse som ska viljas, kontakta
nagon av valberedningens tva ledaméter; Anneli
Jonsson jonsitos@hotmail.com eller Claecs Wildar
claes470@hotmail.com

Kostnad
Det kostar inget att delta och vi bjuder pa fika. Re-
san till Sundbyberg kan vi tyvirr inte sta for.

Anmalan och fragor

Anmil dig senast 11 mars till marfan.sverige@
gmail.com eller pa telefon till Paula Grandell 070-
492 41 67.

Forslag till dagordning for arsmotes-
foérhandlingarna
Motets Oppnande
Kallelsens godkdnnande
Val av ordférande for motet
Val av sekreterare for motet
Dagordningens godkidnnande
Val av tva justerare som ocksa &r rostraknare
Justering av rostlangd
Verksamhetsberittelse
Ekonomisk berittelse
. Revisionsberittelse
Styrelsens ansvarsfrihet
. Inkomna motioner och forslag
. Faststéllande av arsavgift for nistkommande ar
. Verksamhetsplan och budget for 2022
Stadgeédndring
. Val av styrelseledaméter
Val av ordférande
. Val av revisor och revisorssuppleant
. Val av valberedning
. Ovriga fragor
. Motets avslutande
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Verksamhetsberattelse for Svenska Marfanforeningen 2021

Arsmotet

Arsmétet holls digitalt for forsta gingen i var histo-
ria. Detta pd grund av pandemin forstés. Det medi-
cinska foredraget holls av kardiolog Edit Nagy fran
Karolinska universitetssjukhuset. Hon talade bland

annat om forebyggande medicinering samt om upp-
foljning — remisser som den som har marfan bor se

till att fa l16pande.

Pa &rsmotet beslutades 1 separat ordning att alla
ledamdéter till den nya styrelsen skulle viljas pa ett
ar. Fran foreningens start har man haft ett system
dir man varvat valet av ledamoter och fatt till det
sa att alla inte véljs varje ér, forutom ordforande.
Eftersom ett arsmdte nu hade stillts in sd hade detta
system satts ur spel.

Medlemmar och medlemsaktiviteter

Vid arsskiftet hade foreningen 278 medlemmar,
varav 152 dr huvudmedlemmar och 126 ar familje-
medlemmar. Detta &r tyvdrr en minskning med 11
personer sedan forra arsskiftet. Styrelsen har ringt
till alla som inte fornyat sitt medlemskap och flera
sa att de hade glomt och lovade att betala.

En sommartraff borjade planeras men gick sedan
inte att genomfora.

Vi har vid ett flertal tillfdllen diskuterat att ha
ett digitalt mote pa ndgot tema, men det blev tyvirr
inget under aret. Nu planeras ett “diagnoshidng” i
februari, 2022.

Styrelsen

Styrelsen har bestétt av Karin Olsson, ordférande;
Paula Grandell, kassor och medlemsansvarig, samt
tidningsredaktor del av aret; Christina Kjellstrom,
medicinsk granskare for texter med mera; Ulrika
Jivegard, webbredaktor och tidningsredaktor del av
aret; Madeleine Frisk, webbredaktor; Ia Hamnered,
sekreterare och bevakare av internationella fragor;
Nils-Ake Nielsen, ledamot; Susanne Jakobsson,
administrator for Facebook.
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En stor del av denna styrelse valdes pa drsmotet
2019 och satt kvar d@ven 2020, utan att véljas om, pa
grund av att arsmotet 2020 stilldes in pa grund av
pandemin. 2021 valdes Ia, Susanne och Nils-Ake in.

Styrelsen har haft 11 protokollforda méten i di-
gital form. Vi hoppades lédnge pa att kunna genom-
fora, 1 alla fall ett fysiskt mote (vanliga ar brukar vi
ha ett sddant tidigt pa varen och ibland dven ett pa
hosten), men det kunde inte genomforas.

Ekonomi

Sérskilt roligt dr att vi har fatt in hela 51 191 kro-
nor 1 gavor under 2021. Det ar betydligt mer dn det
brukar vara och det beror pé att vi har fatt flera
tusen genom den knapp for att skénka gavor som vi
har latit sdtta upp pa var Facebooksida. Det kommer
forvanansvirt mycket pengar den vigen. Den andra
orsaken &r gavor som vi fick i samband med vér
forre styrelseledamot, Tony de Belders bortgang. Vi
passar pa att hir tacka for alla gévor!

I Lovis Armbandsfond fanns det vid arsskiftet 45
585 kronor. Det dr oférédndrat mot forra arsskiftet.
Det gar alltjamt att kopa av armbanden. Se webbsi-
dan: http://marfan.se/category/informationsmate-
rial/annat/

Knutet till Agrenska stiftelsen i Goteborg, finns
Sidllsyntafonden (https:/www.agrenska.se/sallsyn-
tafonden/) och styrelsen diskuterade om vi even-
tuellt skulle ge vara fonderade pengar till denna, da
det gér att dronmirka dem for forskning om mar-
fan. Efter diskussion med Lovis familj, bestimdes
att vi anda ska behélla pengarna, i alla fall i Lovis
armbandsfond, for att gora aktiviteter for medlem-
marna.

Syndromets namn

Det uppstod en diskussion pa var Facebook om
hur vart syndrom uttalas. Man tréffar till exempel
lakare som séger det pa olika sdtt; maaarfannn,
maarfaan, marrrmannn med flera varianter. Sty-

relsen kollade upp detta och fann att det finns sidor
pa natet dar man kan lyssna. Till exempel https://
sv.forvo.com/languages/fr/

Marfan ska uttalas med tva korta a:n kan man séga
och n:et pé slutet ska i inte horas.

Tidningen

Medlemstidningen har kommit ut med 4 nummer
som vanligt. Vi virnar om var tidning och vill att
artiklar och notiser ska vara matnyttiga for medlem-
marna.

Under nagra ar gav vi dven ut ett nyhetsbrev i
ett digitalt system. Dessa ersattes under 2021, vid
behov, av vanliga mejlutskick.

I borjan av aret sokte vi en ny tidningsredaktor,
efter Emma Ahlén i styrelsen som avgétt. Till upp-
draget for att gora lay outen, men inte samla ihop
artiklar, erbjod sig Marie Tesséus Ling pa Fyristryck
1 Uppsala att gora detta helt gratis at oss. Var tid-
ning har tryckts dir i alla &r och det ar sdkert darfor
som de kdnner lite extra for oss.

Under forsta halvan av dret arbetade Paula 1 sty-
relsen med att samla in artiklar till tidningen. Under
andra halvan av aret tog Ulrika dver denna uppgift.
Alla 1 styrelsen utgor redaktion och bestimmer till-
sammans vad som ska vara med 1 tidningen.

Boken Ma bra med marfan

Det droppar in lite bestdllningar av denna bok som
producerats med hjdlp av pengar fran Allminna
Arvsfonden. Det ér ett bra material att kunna erbju-
da bade diagnosbirare och deras anhoriga och till
personal inom varden.

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

Ansokan skickades till Allménna Arvsfonden under
forsta halvaret 2020 med avsikt att starta allt 1 ja-
nuari 2021. En dialog med Arvsfonden om ansdkans
innehdll paborjades. De tyckte inte att var ansdkan

helt uppfyllde kriterierna. Mitt i detta insdg styrel-
sen att pandemin gjorde det omdjligt att paborja
projektet 2021. Darfor drog vi tillbaka ansokan och
planen ir att sénda in den i1 ndgot omarbetat skick
framdver. Nér vet vi tyvérr inte.

Webbsidan

Karin 1 styrelsen lamnade webbredaktionen under
aret och nu bestar redaktionen av Ulrika och Ma-
deleine. De har fortsatt att ha regelbundna digitala
moten om innehallet pa sidan.

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

Sociala medier
Susanne 1 styrelsen dr administrator.
Facebooksidan; Svenska Marfanféreningen, har 265
foljare (6kning med 10 personer 2021).

Den slutna Facebookgruppen; Marfangruppen har
198 medlemmar (6kning med 23 personer 2021).

Har delar vi med oss av fakta och information,
till exempel det som var forening far ta del av eller
kénner till, pa grund av var ldnga erfarenhet. Inte
alla som anvinder gruppen dr medlemmar i var
forening. Det skulle vara dnskvért om alla vore det.
Dérfor “nalade vi fast” en text i toppen om att man
bor bli medlem. Méinga medlemmar stérker oss bade
ekonomiskt och resursmaéssigt.

Var medlem Maria Romare Strand dr administra-
tor for vart Instagramkonto.

Marfancenter

I december kom det till var kinnedom att man
utifrdn GUCH-enheten i Goteborg borjar fundera pa
att inrdtta ndgon typ av marfancenter. Vi har varit i
kontakt med kardiologer 1 Goteborg och de vill mer
dn gdrna ha med oss som forening i arbetet, men
tyvérr dr allt pd sparldga nu under pandemin. Styrel-
sen kommer att dgna sig mycket at detta om/nér det
kommer igéng.



Riksforbundet Sallsynta Diagnoser

Alla vara medlemmar dr samtidigt medlemmar i
Riksférbundet som bestar av cirka 13 000 medlem-
mar i1 60 olika foreningar. Fran riksforbundet far vi
ett arligt bidrag pa 6 000 kronor.

Vi har foljt deras arbete som vanligt under aret
och Karin har deltagit pa flera méten. Bland annat
arrangerade hon ett Natverksmote for Séllsynts Di-
agnosers regionala nétverk sydost, den 27 november
1 Link&ping.

Riksforbundet bedriver under tre ar ett Arvs-
fondsprojekt, Sdllsynt mitt i livet — om att vara
vuxen och dldras med en sdllsynt diagnos. Karin ar
med i projektets referensgrupp som har haft digitala
moten under &ret.

Centrum fér sallsynta diagnoser — CSD

CSD finns vid universitetssjukhusen, ett i varje
sjukvérdsregion. Vid vissa av dessa finns expert-
team for olika diagnosgrupper. P4 olika sitt haller
styrelsen kontakt med dessa och har deltagit pa
nagra digitala moten under éret.

Nordiskt samarbete

I november kunde éntligen det nordiska marfan-
motet héllas 1 Finland, efter att ha skjutits upp fler
ganger. Paula och Karin var representanter fran
Sverige. Ett mycket bra och innehéllsrikt mote som
fyller den viktiga funktionen att halla kontakt med
de nordiska féreningarna.

Marfan Europe Network (MEN)

Nitverket haller méte vart annat ar. Senast det
kunde genomforas var 2019 i Drammen i Norge. Da
valdes Karin in i nitverkets Coordinating Commit-
tee (CC) och utsags till vice ordférande. Ordférande
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Lauriane Janssen avled hastigt hosten 2019 och
detta innebar att Karin fick trdda in som tillfor-
ordnad ordférande. Ny ordinarie skulle ha valts pé
nétverkets mote 1 Frankrike, september 2021, men
det motet stélldes in.

Karin har allts fortsatt som ordférande och har
deltagit pa digitala CC-moéten. Det stora motet for
alla 15 medlemsforeningar dr planerat till september
2022 men det dr dnnu sé lange oklart om det kan
genomforas.

EURORDIS — Rare Disease Europe
En paraplyorganisation for alla patientféreningar
for sdllsynta diagnoser 1 alla europeiska ldnder. Vi
foljer deras arbete men prioriterar séllan att delta pa
traffar och moten 1 Europa. De arrangerar mycket
bra saker och vi bevakar allt med stort intresse.
Styrelsen har under aret haft diskussioner om att
eventuellt avsluta vart medlemskap dé det kénns
vildigt brett, med tanke pa att de arbetar for ALLA
séllsynta hélsotillstdnd och i deras enorma informa-
tionsflode ar det lite som berdr oss. Vi vet att vart
eget riksforbund for séllsynta diagnoser bevakar
och vi far den information vi behdver via dem.

VASCERN
Marfans syndrom tillhor den sa kallade HTAD-
gruppen (Heritable Thoracic Aortic Disease), alltsa
arftliga aortasjukdomar, som finns inom det stora
europeiska nédtverket VASCERN.

Det ér Ia 1 var styrelse som bevakar informatio-
nen fran dem.

Ekonomisk rapport for Svenska Marfanforeningen

2021-01-01 - 2021-12-31

RESULTATRAKNING 2020-01-01 - 2020-12-31 2021-01-01 - 2021-12-31
INKOMSTER
Medlemsavgifter 48 650 kr 51 550 kr
Gavor 17 541 kr 51 191 kr
Bidrag Sallsynta diagnoser 6 000 kr 6 000 kr
SUMMA 72 191 kr 108 341 kr
UTGIFTER
Tryckning av tidning -14 329 kr -14 644 kr
Tryckning info material 0 kr 0
Porto 66 kr -298 kr
Porto och distribution av tidning -3 874 kr -6 998 kr
Ovriga resor -749 kr 0
Resor arsmote -5 488 kr 0
Datakostnader -1 440 kr -1 035 kr
Marfan Europé MEN 0 kr 0
Gavor och bidrag -2 500 kr -976 kr
Foreningsavgifter -2 185 kr -1 846 kr
Fikatraffar 0 kr 0
Finansiella kostnader -1 116 kr -1 385 kr
Nordiskt mote 0 kr -6 614 kr
Méteskostnader Logi, fortaring mm -815 kr 0
Arsméte Logi, fortaring mm -10 423 kr 0
Forbrukningsmaterial 0 kr -361 kr
SUMMA -42 853 kr -34 157 kr
Arets dverskott/underskott 29 338 kr 74 184 kr
BALANSRAKNING 2020-01-01 -2020-12-31 2021-01-01 -2021-12-31
TILLGANGAR
Plusgirot 316 555 kr 390 738 kr
SUMMA 316 555 kr 390 738 kr
EGET KAPITAL OCH SKULDER
Ingadende kapital 166 049 kr 195 386 kr
Forskningsfonden 8 583 kr 8 583 kr
Lovis armbandsfond 45 585 kr 45 585 kr
Kortfristiga skulder sommartraff 67 000 kr 67 000 kr
Arets vinst/forlust 29 338 kr 74 184 kr
SUMMA 316 555 kr 390 738 kr
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Forslag till verksamhetsplan for Svenska Marfanforeningen 2022

Sommartraff

Vi vill vildigt gdrna forsoka att genomfora en som-
martraff for alla medlemmar nu i sommar. Styrelsen
vill avvakta laget i smittspridningen innan ndgon
plats for traffen bokas.

Arsmotet

Planen, i skrivande stund, ar att genomfora motet
som en hybrid, med de som vill pa plats i Riksfor-
bundet Sillsynta Diagnosers lokaler 1 Sundbyberg,
samt via nétet for de som Onskar det. Som vanligt
kommer vi att planera for att ett medicinskt fore-
drag ocksé ska inga.

Diagnoshang

Ett digitalt diagnoshdng kommer att provas 10 fe-
bruari i samarbete med riksforbundet. Tanken &r att
inte ha ndgot tema, program eller dagordning utan
de som dr med é&r fria att ta upp vad de vill. Om
detta faller vél ut kan vi girna arrangera ytterligare
en eller tva sddana tillfallen under éret.

Tidningen
Tidningen ska, som vanligt, utkomma med fyra
nummer under Aret.

Styrelsen fick redan under forra aret synpunkter
pa att var tidning borde séndas ut enbart i digital
form, idag kan den som Onskar fa den som pdf.
Porto och tryckkostnader pé cirka 18 000 kr skulle
sparas pa detta. Styrelsen anser dock att tidningen
ar grundpelaren i vér forening och att det ar trevligt
att behalla den 1 pappersform. Vad tycker du? Skriv
gérna och beritta pa marfan.sverige@gmail.com
eller framfor din synpunkt pa arsmotet.

Webbsidan

Vi dr mycket glada 6ver vér fina webbsida som blev
helt ny 2018. En redaktionsgrupp jobbar kontinuer-
ligt med den. Dir finns mycket bra information om
Marfans syndrom. Texter fran sidan kan anvéindas
for publicering i tidningen ocksa.
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Facebook och Instagram

Vi fortsatter att anvinda Faceboksidan och Mar-
fangruppen. 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 1dmnades in till
Allménna Arvsfonden sommaren 2020. Planen var
att starta 1 januari 2021. P4 grund av pandemin drog
vi tillbaka ansékan. Arvsfonden har gjort en forsta
granskning och bett oss fortydliga vissa saker och
arbeta om uppligget i viss man. Om pandemisitua-
tionen littar s kommer denna omarbetning pabor-
jas hosten 2022.

Vara bocker och broschyrer

Vara bocker Ma bra med marfan och barnboken
Bakoumba finns att bestdlla for alla som 6nskar.
Den mycket innehallsrika broschyren Marfans
syndrom — Information for den som har eller méter
mdnniskor med Marfans syndrom finns ocksa att
bestélla utan kostnad.

Medlemsvarvning

Styrelsen vill vdrva fler medlemmar. Det ar svért
eftersom vi inte far ta del av sjukvérdens journaler.
Styrelsen kommer under hosten diskutera hur vérv-
ning istéllet skulle kunna géras. Om du som med-
lem har nagon id¢ sa dr det mycket vialkommet.

Styrelsens arbete

Styrelsen har digitala mdten en gang i manaden.
Just nu planeras det for att ha ett fysiskt styrelsemd-
te 1 Stockholm, dagen efter arsmétet, den 27 mars.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Alla som dr medlemmar i Marfanforeninen &r dven
medlemmar i Riksforbundet. Detta ar ett arrang-
emang som mojliggdr ritten till statsbidrag. Alla
smaforeningars medlemsantal tillsammans, gor att

vi kommer upp i ritt antal medlemmar. Tack vare
detta far var forening dven ett arligt bidrag pa 6 000
kr, samt tillgéng till att helt gratis anvdnda deras
medlemsregistersystem.

Inom styrelsen har vi delat upp ansvaret for att
bevaka arbetet i riksforbundets olika regioner och
diarmed dven regionernas samarbete med respektive
Centrum f0r séllsynta diagnoser, som &r sjukvar-
dens enheter for oss med sillsynt hélsotillstand.

Karin, 1 var styrelse, dr dven sa kallad regional
patientforetradare 1 Riksforbundets Sydostra nit-
verk. Karin dr ocksd med 1 referensgruppen for
Riksforbundets Arvsfondsprojekt Séllsynt mitt i
livet.

Marfancenter
Se mer info 1 var verksamhetsberittelse for 2021.

Nationella Programomraden (NPO) — om Sall-
synta sjukdomar

For tva ar sedan bildades inom Sveriges Kommuner
och Regioner, sé kallade Nationella Programom-
raden (NPO) och ett sadant har specifikt hand om
sillsynta sjukdomar. Dessa NPO:n leder vardens
kunskapsstyrning inom sitt specifika omride. Ett
NPO bestar av experter med bred kompetens inom
faltet och representation fran samtliga sjukvardsre-
gioner. Vi foljer deras arbete.

Centrum for sallsynta diagnoser — CSD

CSD finns vid universitetssjukhusen 1 alla sjuk-
véardsregioner. Vid centrumen samlas kompetens,
stdd och 1 vissa av regionerna expertteam for olika
diagnosgrupper. Styrelsen héller kontakt med dessa
och deltar pé vissa moten.

Nordiskt samarbete

Representanter fran styrelserna i de nordiska Mar-
fanforeningarna_haller mote vartannat &r. Det var
mdte 2021 och darfor planeras inget mote 2022.

Marfan Europe Network

Nitverket haller méte vartannat &r och ett mote i
Frankrike var planerat till september 2021. Detta har
nu flyttats fram till september 2022, men just nu ar
det tveksamt om det kommer att kunna genomforas.
Karin Olsson ér tillférordnad ordférande i denna
organisations Coordinating Committee.

HTAD och VASCERN

Arbetet fortsdtter inom den europeiska gruppen
HTAD, déir marfan ingar, med att tydliggéra hur
multidisciplindra team lyfter omhidndertagandet av
patienten. Vi bevakar deras arbete.

EURORDIS — Rare Disease Europe

Detta dr den europeiska organisationen for alla
patientforeningar i hela Europa som arbetar med
séllsynta diagnoser. Styrelsen overvéger om vi ska
avsluta vart medlemskap (se mer information i verk-
samhetsberittelsen).
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Valmaende som tema pa nordiskt marfanmote

| november forra aret hélls ett moéte i Helsingfors for
styrelseledamoter fran de nordiska landerna. Le-
damodterna brukar traffas vartannat ar for att utbyta
erfarenheter och dela information. Métet kunde
antligen bli av efter att ha skjutits upp flera ganger
pa grund av pandemin. | november var det ett litet
"andningshal” med smittspridningen och métet
kunde genomféras. Tva fran den svenska styrelsen
deltog; Paula Grandell och Karin Olsson. Totalt var
det 11 personer fran Norge, Danmark, Finland och
Sverige. Temat for métt var Valmaende vid marfan.

Presentation fran varje land
Finland — triningsvideo och marfankort
Under 2020 - 2021 har Finland arbetat fram en bro-
schyr som kan ges till skolan, samt ett marfankort
med kort information som man kan ha i planboken.
Dessutom har de gjort en traningsvideo med enkla
Ovningar som dr anpassade for oss med marfan.
Finland har 172 medlemmar. De har 10 styrelse-
moten per ar och ger ut en tidning tva génger per ar.
De samarbetar med Universitetssjukhuset 1 Helsing-
fors dar frivilliga stiller upp pé likarutbildningen.

Danmark — dngestgrupp och ungdomsgrupp
Sedan 2017 har man bildat en “angestgrupp” dar 7
- 13 personer, tillsammans med en psykolog, traf-
fas regelbundet under en helg och pratar om sitt
psykiska mdende. En person frin styrelsen haller
kontakt med alla 1 denna grupp mellan triffarna {for
att se hur de mér. Staten betalar for detta. Det finns
dven en ungdomsgrupp som tréffas flera ganger per
ar for att umgas och stotta varandra. I Képenhamn
och Ahus har Sillsynta diagnoser ett stiille dit man
blir kallad varje/vartannat ar for att se hur man har
det och vad som behdver goras.

Danmark har 370 medlemmar, fem styrelsemed-
lemmar och en deltidsanstélld sekreterare som sta-
ten betalar for. Det finns 10 frivilliga lokala grupper
som hjilper till att anordna olika tréffar.
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Norge — TRS-center for marfan

I Norge finns ett center for séllsynta diagnoser,
TRS, dit man far komma nir man blivit nydiag-
nostiserad och far triffa likare och lira sig mer om
syndromet under tva till tre dagar. Det har dven
inrdttats en bindvévsklinik 1 6stra Norge dit man far
komma varje eller vartannat &r och tréffa alla spe-
cialister samtidigt.

Norge har 253 medlemmar varav sju sitter i
styrelsen. De har en deltidsanstélld sekreterare
som staten betalar for. De har sex kontaktpersoner
som medlemmar kan vinda sig till for att prata och
stélla frdgor. De har dven sex regionala kontakter
som hjdlper till vid tréffar 1 de olika regionerna.
Tre grupper finns som planerar aktiviteter for barn,
ungdomar och vuxna och de hjélper dven till med
att soka pengar fran olika stiftelser.

Medicinskt foredrag

Mental hilsa, viktigt vid kronisk sjukdom, med
doktor Jukka Karkkéinen som &r specialist i psykia-
tri. Han pratade om hur det kan vara att leva med en
séllsynt diagnos och hur det kan paverka manniskor
mentalt.

Kropp och sjal
hanger ihop

Jukka borjar med att
sdga att idag star den
mentala hilsan mer

1 fokus 4n tidigare,
vilket han tycker ar
mycket bra. Kroppen
och den mentala hil-
san hianger ALLTID

ihop. Detta giller vid
alla kroniska sjukdo- ~ Jukka Kdrkkdinen, Finland

mar och marfan ér ju

en sddan, som dessutom dr sdllsynt. Detta betyder
att de som har marfan alltid méste leva med sin
situation och genom hela sitt liv.

Jukka arbetar pa nadgot som heter Institutet for hilsa

och viélfard (THL) 1 Finland och han jobbar dér spe-
cifikt med ménniskor med séllsynta hélsotillstand.
Han har varit verksam 1 6ver 40 ar.

Hans erfarenhet dr att ungdomar med séllsynta
sjukdomar 1 synnerhet, har mycket mentala, psykis-
ka och sociala utmaningar. De stdr infor att utbilda
sig, skaffa jobb och att bilda familj med mera. Jukka
har ocksa sett att hela familjen paverkas, da det
finns barn eller tondringar som har en séllsynt sjuk-
dom i familjen. Det &r tufft for alla.

Storre risk

Det har pavisats att ménniskor med kroniska sjuk-
domar faktiskt loper storre risk att dven fa psykiska
symptom och psykiska sjukdomar. Oro och depres-
sion dr vanligt pa grund av den stress man utsétts
for. Kronisk sjukdom utgdr helt klart en storre risk
for att drabbas av psykisk sjukdom. Man vet att
vid astma, cancer, diabetes, epilepsi och reumatism
forhaller det sig pa detta satt. Darfor dar det viktigt
att investera 1 mental hjdlp tidigt i livet och att sétta
in medicin, terapi eller annan form av behandling 1
ett tidigt skede.

Riskfaktorer

Det ar viktigt att vara uppmérksam pa de riskfak-
torer som kan vara begynnelsen till psykisk ohilsa.
Sadana kan till exempel vara alkohol - eller an-

nat drogmissbruk, kraftigt &ndrade matvanor eller
minskad fysisk aktivitet. En délig socioekonomisk
situation utgdr en annan riskfaktor. Familjehistorik
med psykisk ohélsa &r ytterligare en riskfaktor. Kro-
nisk sjukdom ér alltsé dven det i sig en betydande
riskfaktor for att drabbas av depression, kronisk
stress eller till och med psykisk sjukdom

Nér nagon drabbas av en psykisk sjukdom é&r det
anda viktigt att hilla i minnet att det faktiskt anda
inte dr nagot helt igenom drabbande. Det ar viktigt
att se att det finns s mycket mer 1 den sjukes liv,
till exempel relationer till andra. Man kan absolut
finna sin plats i livet &ven om man har en psykisk
sjukdom.

Symptom att uppmarksamma

Vid symptom &r det viktigt att man tar tag i situatio-
nen tidigt och borjar prata om hur man mér annars
kan det hela snabbt forvarras. Symptom pa depres-
sion kan vara

¢ Ledsenhet, nedstamdhet
* Hoppl6éshet, pessimism
* Irritation

* Smarta, huvudvark

* Minskad energi, dagtrétthet

Vid ldngvariga eller kraftiga symptom éar det viktigt
att fa hjélp 1 god tid. Prognosen dr mycket god om
behandling, s som medicin eller psykoterapi, sétts
in tidigt.

Ta hand om det mentala
Den som har en kronisk sjukdom bdr ta hand om sin
mentala hilsa pa ett bra sétt genom att

» Skaffa kunskap om mental halsa

* Prata om situationen med andra som man litar pa
eller ta hjalp av expertis

* Ha goda sociala kontakter
» Sova ordentlig

+ Atabra

* Kunna koppla av

+ Agna sig at aktiviteter som minskar stress, till
exempel kultur av olika slag sasom konst, bocker,
dans eller musik.

Om detta inte ar tillrackligt ska man inte tveka att
sOka hjdlp av sjukvérden. Det finns idag mycket bra
behandling att fa.
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Nordiska Marfanmétet i Finland

Patientféreningarna

Frigan dr da om det finns nagot patientfGreningarna
kan gora, for att hjélpa och stédja vid mental ohélsa.
Jukka menar att

— Man bor vara uppmarksam pa symptom pa djup
depression, till exempel hopploshetskénslor och pes-
simism. D& bor man uppmuntra personen att soka
hjélp, kanske till och med erbjuda sig att folja med.

— Det inte ar helt ldtt att fa hjdlp via sjukvarden
och att fa psykoterapi ordinerad ar faktiskt mycket
svért idag tyvarr.

— Vid léttare mentala problem kan man tipsa om
att soka psykologhjilp hos sin vardcentral eller fa
prata med en sjukskoterska som man kanske redan
har bra kontakt med och som har viss kdnnedom om
vad marfan dr. Man kan dven ge tips om att soka sig
till olika hjdlplinjer. Till exempel har kyrkan ofta
sddana.

Andra saker som vi som foreningar kan gora ar
att erbjuda oss att lyssna och att arrangera triaffar
med tillfille for sociala kontakter.
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Bra att bara lyssna

Den danska Marfanféreningen har sin “angest-
grupp” som tréffas helt utan dagordning eller pro-
gram Over en helg. Meningen &r att just bara triffas
och prata om det man for tillféllet har pa hjirtat.
Det har varit lite svart vid ndgra tillfdllen om grup-
pen inte har haft med en ledare som ar proffs pa
mental hilsa.

Jukka sédger att det kan vara bra nog dndé att bara
traffas och att f& uppleva att det finns nagon eller
nagra som lyssnar. Just lyssnandet ar faktiskt véldigt
viktigt.

Vi konstaterar att alla fyra nordiska Marfanforen-
ingar inte gor tillrackligt for att stodja varandra nir
det géller den mentala hélsan. Har finns det verkli-
gen en stor utvecklingspotential.

Om valmaende tillsammans
med djur med Jenny-Jessica

Jenny-Jessica Lindgren, Finland

Djur som assistenter

Jenny-Jessica, som dr medlem i den finska foren-
ingen och sjdlv har marfan, driver en djurassisterad
verksamhet pa deltid, dit barn och vuxna far komma
for att umgas med djur. Pa garden dér hon arbe-

tar finns héstar, grisar, getter, hons, ankor, katter
och hundar. De som kommer hit har olika typer av
funktionsnedséttningar.

Bra for manga

Att som blind kunna f6lja hédstens kropp med hén-
derna, samtidigt som man borstar den och sedan

fa sitta upp och rida med ledsagare utan att behova
tdnka pd var man sitter sina fotter, dr ndgot som
Jenny tar upp som en av “’klienterna”. Ytterligare ett
exempel dr att som MS-sjuk med svérigheter att réra
sig, helt plotsligt fa hela 60 olika muskler att jobba
och rora pa sig ndr man sitter pa hastryggen. Barn
med Aspberger eller ADHD far lédra sig att man ska
vara lugn i stallet och att man maste borsta hésten
for att hélla den ren, precis som vi sjdlva méaste bor-
sta haret och tvitta oss. Alla djur maste f4 mat och
det ar darfor viktigt att vi sjdlva éter for att orka.
Nér man tar hand om djur far man dven ldra sig att
samarbeta. Vem gor vad och hur hjilps vi at?

Att ta hand om och léra sig umgas med djur ar
nagot som vi i var forening hdr i Sverige funderar
pd att erbjuda under ndgon traff framover. Vet du el-
ler har du tips om nagot stélle, far du gdrna kontakta
oss p4 marfan.sverige@gmail.com

PAULA GRANDELL OCH KARIN OLSSON
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En bildserie om att genomga en klaffoperation med Marfan syndrom

Del 1

Mitt namn dr Maria Romare Strandh och jag har
ansvar for marfanféreningens instagramkonto (@
svenskamarfanforeningen). Jag dr 33 &r gammal och
diagnostiserades med Marfan syndrom nér jag var
3 veckor gammal (drvde det frdn min far). Samti-
digt som jag diagnostiserades upptickte ldkarna ett
blasljud (lackage) pa min mitralisklaff som sitter
mellan vinster formak och vénster kammare. For
nagra dr sedan blev mitt lackage storre och klassa-
des som méttligt (3 pa en skala fran 1-5) och forra
aret visade det sig att mitt hjirta paverkades av det
(vanster formak och kammare hade blivit forsto-

9 svenskamarfanforeningen

rade), samt att det var pd grinsen till uttalat (4-5 pa
skalan). S& min kardiolog konsulterade med thorax-
kirurgerna och beslutade att det behovde dtgérdas

— det vill sdga opereras! I oktober 2021 opererades
jag pa Karolinska i Solna och jag delade med mig
av erfarenheten pa vart instagramkonto. D4 fler kan
uppskatta att ta del av historien kommer den &ven
att presenteras hir 1 tidningen som en bildserie 1

erera min mitralisklaff som

ska ' _ )
' JEligjcker fi;)r mycket. Det blir en tppen

t S operation dar de mest troligt behover
S byta ut klaffen mot en mekf-jl"llsn‘l.
Detta ar inte forsta géngen jag ska
hjartopereras, 2018 opererade jag ?
aortaroten i forebyggande fyffe me
en s.k. "David's procedure" dar ens
egna aortaklaff bevaras.

_ @ HAROLINSHA UNIVERSITETSSIU
J Imorgon ar det dags for min
hjartoperation. Jag ar nervos
| och orolig. Hall tummarna att )

B allt gar bra! |

En vecka innan min operation var jag pa Karolinska i Solna pa inskrivning. Da fick jag ldmna blodprov, gora
olika undersékningar samt ha inskrivningssamtal med sjukskéterska, likare och narkosldikare. Allt for att de

skulle kunna planera ordentligt infér operationen. Jag fick ocksd veta hur operationsdagen skulle se ut och vad

Jjag kunde forvinta mig.
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Kvillen innan min operation lades jag in pa avdelningen
Hjdirta och kirl 2 pd Karolinska i Solna. Jag fick géra
ett covid-test, da det var standard for alla patienter som
lades in. Jag trdffade dven narkosldikaren igen och fick
chans att stdlla fragor.

Nu har jag duschat med descutan
och har sangrestriktion, dvs att jag

8 inte far rora mig fran sangen om
jag inte har skoskydd pa mig. Detta

1 mojligt! Jag kommer upprepa
samma procedur imorgon bitti
' med! @ ¥

Pa kvillen fick jag duscha med en antibakteriell tva som
heter Descutan och fick byta om till sjukhuskldder. Jag
fick dven en lugnande tablett innan jag skulle gd och
sova eftersom jag var vildigt orolig och rddd.

FORTSATTNING FOLJER | NASTA NUMMER.
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BEGRANSAD
EFTERSANDNING

Vid definitiv avflyttning eller felaktig
adress atersands forséandelsen med
ny adress angiven.

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

Forslag till stadgeandring att
behandla pa Marfanforeningens
arsmote 26 mars 2022

Andring av punkt "9. Styrelsen”

Stycket...

"Styrelseledamoéter valjs for 2 ar och sa att halften av ledaméterna
véljs jamna ar och halften valjs udda ar.”

Andras till...

"Styrelseledaméter valjs pa 1 ar.”

Styrelsens motivering till andringen:
Arsmétet 2020 stilldes in pa grund av pandemin och styrelseleda-
moterna satt kvar ytterligare ett ar. Det innebar att vi kom i otakt,
gillande vilka som suttit 1 respektive 2 dr, vid valet av ny styrelse
pa det digitala arsmdte 2021. Darfor beslutade det arsmétet att alla
som valdes dé skulle véljas pa ett r, oavsett hur lang tid de hade
varit med i styrelsen.

Regeln om val udda och jamna ar fungerar inte i praktiken for
vi skulle andé aldrig kunna tvinga en ledamot som har ett ar kvar
pa sin mandatperiod att vara kvar om hen sjélv inte vill. Detta har
hint nagra ganger under arens lopp. Vill man avgé s vill man och
d& mésta man fa gora det.

Det dr onddigt krangligt for styrelse, valberedning och arsmo-
tesdeltagare att halla ordning pa vilka som ska viljas nér.

Det finns méanga foreningar som véljer ledaméter pé ett ar och
det brukar fungera fint.




