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Ledare
Vi firar 30 ar

Ténk att vdr forening har funnits 1 hela 30 &r! His-
nande tycker jag. Jag hoppas och tror att vi har
lamnat avtryck, trots att vi ér en liten forening.

V1 har hela tiden haft runt 300 medlemmar, varav
drygt hilften sjélva dr diagnosbirare och resten ar
anhoriga. Tyvérr har vi tappat ett 20-tal medlemmar
under de senaste tva, tre dren. Vi i styrelsen vet inte
riktigt vad det kan bero pé. Vad tror du? Hora giirna
av dig med tips och rdd om vad som kan goras for
att medlemmarna ska vilja stanna och vad vi kan
gora for att na fler. (karin.olsson@marfan.se)

Jag har varit medlem 1 princip frén start och jag har
varit med i styrelsen pé olika poster under manga
ar. Det har varit fantastiskt roligt men framfor allt
larorikt. Jag hade aldrig 1 livet haft sd bra kunska-
per om Marfans syndrom om jag inte hade varit
med i1 foreningen och i var styrelse. Idag kénner jag
mig tdmligen tillfreds och kédnner lite av ett lugn
kring min diagnos, just for att jag kan allt som jag

kan idag. Men ocksé for att jag har tréffat massor
med ménniskor med marfan, bade hir 1 Sverige,
men dven pa triaffar i Norden och i Europa. Jag har
liksom funnit en trost 1 att det finns ménga fler med
samma oro, samma problem i vardagen och inom
varden. Ofta ockséd med samma gnista, som jag har,
for att arbeta for en forbattrad situation for alla med
marfan och andra liknande bindvdvsdiagnoser.

Jubileet kommer att firas 1 samband med arsmotet 1
Goteborg, 1ordagen den 11 mars. Lds mer om detta
hér 1 tidningen.

Aven i r bjuder vi in till en sommartriff for alla
medlemmar. Denna géng pa Mélargardarna. In-
bjudan finns hér 1 tidningen. Hoppas att ménga vill

vara med, bdde i sommar och pa jubileet nu i mars.
KARIN OLSSON
070-538 55 19
KARIN.OLSSON@MARFAN.SE)

Valkommen till sommartraff med
Marfanforeningen 10-13 augusti 2023
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Denna gangen ses vi pa Malargardarna som ags
och drivs av féreningen Aktiva synskadade. Garden
ligger naturskdnt beldgen vid Malaren i Torsviby, ett
par mil utanfor Enkoping.

Sommartriffen dr for de som har Marfans syndrom
eller andra liknande syndrom och deras anhdriga.
Barn, ungdomar och vuxna — alla dr vidlkomna,
savil familjer som enskilda vuxna eller vuxen med
anhorig. Alla som deltar pd sommartriaffen behover
vara medlemmar i Marfanféreningen, bade barn
och vuxna.

Har du dnnu inte 16st medlemskap sé passa pa att
16sa for 2023:

300 kr per enskild vuxen/huvudmedlem och 50 kr
per ytterligare familjemedlem pa samma adress

Om sommartraffen

Deltagarna mots pd Mélargérdarna torsdagen den
10 augusti pa eftermiddagen och kommer att ha ett
luftigt program som stréacker sig till lunch sondagen
den 13 augusti. Sommartriffen kommer att praglas
av avkopplande sommarsamvaro tillsammans, som
lek, spel, grill, bad, lattare trining och aktiviteter.
Det erbjuds samtalsgrupper for de vuxna och ung-
domar som vill. Samtal och reflektioner kring hur
det ér att leva med Marfans syndrom eller att vara
anhorig. Det brukar vara ett uppskattat tillfélle att
utbyta erfarenheter och ge varandra rad och stod.

Vi planerar dven for att ha en foreldsning under
dagarna med ett tema relevant for personer med
Marfans syndrom. Vi dterkommer med mer
information om det i vara digitala kanaler nir
programmet &r helt klart.

Om Malargardarna

Dair finns egen sandstrand med brygga, en egen 6
och grillmgjligheter. Har huserar ocksa en handfull
getter. P4 omrédet finns studsmatta med nit, grill
och mgjlighet till att lana cyklar (behdvs bokas 1
forvag). Det finns dven kanoter att lana. Férutom
de vackra omgivningarna finns flera naturreservat,
bangolf och vanlig golf, gokart, slott och fina 6ar i
nirheten.

Datum:

Torsdag 10 augusti - sdbndag 13 augusti, v.32.
Deltagaravgift: 200:-/vuxen och 100:-/barn.
Kostnadsfritt for barn under 3 ar. I avgiften ingar
mat och boende. Resekostnader ingar ej.

Anmilan: Observera att det &r ett begrénsat antal
platser till sommartréffen. Sista dag for anmélan &r
10 juni.

Maila din anmélan till marfan.sverige@gmail.com
och ange:

Fornamn/efternamn de som ska delta, dven barn
och ungdomar.

Alder pa barn och ungdomar (sd vi kan planera
aktiviteter pa ett bra sdtt)

Uppgift om deltagare har Marfans syndrom eller ej.
Information om eventuell specialkost.

Ovrig info vi behéver ha ex. funktionsvariation.

Obs! Det gar inte att ta sig med kommunal trafik
hela végen till kursgarden. Du som viljer att dka
kommunalt meddelar det och kommer att fa skjuts
till och fran Enkdpings station.

Fragor?

Har du frdgor - hor av bara av dig!

Karin Olsson, 070-5385519

Paula Grandell, 070-4924176

Eller maila: marfan.sverige@gmail.com



Svenska Marfanforeningens historia

1992-1993

» Lakarna Per Zetterqvist och Lars Mogensen och
nagra av deras patienter traffas i Stockholm for att
diskutera bildandet av en Marfanférening.

* I'mars, 1993, bildas féreningen formellt. Per Zet-
terqvist valjs till ordférande.

1994-1996

» Moten i Stockholm och i Géteborg.

* Internationellt Marfanméte i Davos 1996.

* Medlemsantal cirka 150.

+ Agrenska anordnar den forsta familjevistelsen for
marfanfamiljer 1996.

1997

+ Arsméte i Stockholm. Ogonlakare Charlotta
Zetterstrom, kardiolog Lars Mogensen genetiker
Magnus Nordenskjold talar.

* EMSN-moéte (European Marfan Support Network)
i Danmark.

» Foreningens logga tas fram. Fyra informations-
broschyrer produceras med Lars Mogensen som
redaktor.

* Information om Marfans syndrom infors i Social-
styrelsens databas.

* Handikapporganisationernas samarbetsorgan
HSO, kallar till méte for att diskutera starten av en
paraplyorganisation.

1998

+ Arsméte i Stockholm. Overlakare The-Hung
Bin talar. Nordiskt Marfanmoéte i Sverige. Lars
Mogensen talar.

» Lars Mogensen deltar i det femte internationella
marfansymposiet i Helsingfors.

1999

» Styrelsen bdrjar arbetet med att samla ihop en
radgivande lakarpanel.

» Lars Mogensen avlider.

* Ny ordférande blir Annika Romare.

+ EMSN-mote i Slovakien.

2000

+ Arsmoéte i Stockholm. Barnkardiolog UIf Ergander
talar.

* EMSN-mote i Paris.

* Nordiskt méte i Oslo.

» Mote for foreningens lakarpanel arrangeras i
Stockholm.

2001

Arsméte i Stockholm. Thoraxkirurg Dan Lindblom
och kardiolog Gunilla Forssell talar.

Foreningen gar ur EMSN. Det blir for dyrt att flyga
till méten i Europa.

Nordiskt Marfanmdte i Danmark.

Foreningen gar med i paraplyorganisationen
Riksforbundet Sallsynta Diagnoser.

2002

Arsméte i Stockholm. Sjukgymnast Britt-Marie
Berner talar.

Programmet Langa manniskor i TV4 gor att
manga kontaktar féreningen.

Socialstyrelsen bekostar en nytryckning av 3 000
ex av broschyren Allman information.

2003

Arsméte i Stockholm. Tema Om att leva med
Marfans syndrom i vardagen.
Tandlakarférbundet sponsrar nytryckning av
tandlakarbroschyren och styrelsen skapar
informationsblad om égon, graviditet och genetik.
Foreningen deltar pa Tandlakarstdmman och in-
formerar om tand- och kakproblem.

Nordiska motet i Goteborg.

2004

Arsméte i Stockholm. Genetiker Elisabeth
Blennow talar.

10-ars jubiléet firas med lokalméten i Norrkdping
och Lund.

Styrelsen skickar ut information till alla basket-
klubbar i Sverige, samt statsradet Mona Sahlin
angaende medfédda hjartproblem.

Information om syndromet skickas ut till skolsko-
terskor.

2005

Arsmoéte i Norrképing.

Informationsutskick till vardutbildningar och
GUCH-mottagningar.

Agrenska anordnar for férsta gangen vuxendagar
om Marfans syndrom.

Nordiskt méte i Oslo.

2006

Féreningen blir medlem i EURORDIS, den
europeiska paraplyorganisationen fér sallsynta
diagnoser.

Socialstyrelsen uppdaterar informationen om
marfan.

1992-2021

2007

+ Arsmoéte i Stockholm. Ogonlakare Tiina
Konradsen talar.

+ Agrenska har familjevecka.

+ Sommartraff pa Oland.

» Lakaren Katarina Moberg beviljas medel ur
foreningens forskningsfond for en marfanstudie
relaterad till det sa kallade GUCH-registret.

» Tva enkater skickas ut till vara medlemmar, en
fran EURORDIS och en fran Sallsynta Diagnoser.

2008

+ Arsmoéte i Stockholm. Lakaren Katarina Moberg
berattar om sin studie.

» Katarina Moberg tilldelas ytterligare medel ur
forskningsfonden, for att kunna fortsatta sin studie,
samt delta pa ett kardiologiskt symposium i
Toronto i Kanada.

2009

+ Arsmoéte i Stockholm. Sjukgymnast Britt-Marie
Berner talar.

* Nordiskt méte i Danmark.

* EU:s ministerrdd kommer i juni med en rekom-
mendation om att alla Iander ska ha handlingspla-
ner for sallsynta diagnoser.

2010

* EMSN:s méte i Danmark. Féreningen beslutar att
ga med igen.

» Socialstyrelsen far i uppdrag att inratta en natio-
nell funktion fér samordning, koordinering och
informationsspridning inom omradet sallsynta
sjukdomar.

2011

+ EMSN-mote i Tyskland.

« Agrenska arrangerar vuxenvistelse.

» Foreningen beviljas pengar fran Allmanna Arvs-
fonden for att genomféra ett friskvardsprojekt.

2012

* Nordiskt méte i Stockholm. Genetiker Erik Bjorck
och kardiolog Eva Mattsson talar.

+ Familjevistelse pa Agrenska.

+ Karin Olsson blir projektledare for Friskvardspro-
jektet.

2013
+ Arsméte och 20-arsjubileumsfest i Huddinge.
Kardiolog Eva Mattsson talar.

* En enkat om dgonproblematik vid marfan skickas
ut till vara medlemmar pa uppdrag av den tyska
Marfanféreningen.

* En uppsamlande friskvardstraff for alla som
deltagit i projektets forsta fyra traffar arrangeras.
Boken Ma bra med marfan utkommer.

2014

» Karin Olsson talar infér den danska Marfan-
féreningen om friskvardsprojektet och boken Ma
bra med Marfan.

* Riksforbundet Sallsynta Diagnoser skickar ut en
elektronisk enkat om vara medlemmars yrkeslivs-
situation.

* En informationsdag om marfan, i samarbete med
Centrum for sallsynta diagnoser, i Stockholm.
Genetiker Elisabeth Syk Lundberg, kardiolog Ewa
Mattson och ortoped Paul Gerdhem talar.

» Revidering av var allmanna broschyr.

* Nordiskt marfanméte i Bergen.

2015

+ Arsméte i Stockholm. Beslut om nya
differentierade medlemsavgifter.

» Facebookgruppen Marfanfamilj dops om till Mar-
fangruppen.

* Vi ar vard for Marfan Europe Networks mote i
Kalmar. Tre foredrag av lakare inom specialiteter
for genetik, ortopedi med inriktning pa fotproblem
samt smarta.

+ Overgar till att anvanda Riksférbundet Sallsynta
Diagnosers medlemssystem.

» Foreningen beviljas 50 000 kronor ur
Sunnerdahls Handikappfond for att genomféra en
familjehelg pa Oland 2016.

2016

» Foreningen far sin forsta guldmedlem som ger ett
stéd med 500 kronor eller mera.

+ Arsméte i Stockholm. Overlakare Birgitta Nilsson
talar.

+ Familjehelg pa Oland. Var unga medlem Lovis
Strémsund hade gjort armband och skanker hela
overskottet till féreningen. Fonden uppgar vid
arets slut till 34 380 kronor. Tyvarr ar lilla Lovis nu
avliden. Vi minns henne med varme.

* Nordiskt Marfanméte i Kbpenhamn.

* Marfan Europe Networkse moéte i Hamburg.

» Detta ar har fem av sex sjukvardsregioner beslutat
om att inratta CSD (Centrum for sallsynta
diagnoser).



* Broshyren Marfans syndrom — Information fér den

som har eller moéter manniskor med Marfans
syndrom, kommer ut.
» Foreningen beviljas bidrag med 20 000 kronor ur

Sunnerdahls Handikappfond for att genomféra en

medlemstraff.

2017

* Ny policy om att férlagga arsmotet till nagot av de

regionala CSD:nas lokaler.

+ Arsméte i Linképing. Cecilia Gunnarsson,
overlakare och verksamhetschef for CSD Syddst
talar.

* Medlemstraff i Finnaker i augusti. 27 personer
deltog.

» Stor summa till Lovis Stromsunds fond inkommer.

Lovis familj ar delaktig i beslut om vem eller vilka
som ska fa pengar fran fonden.

* Arbetet med att bygga upp en ny och modernare
hemsida pabdrjas.

+ Vuxenvistelse pa Agrenska.

+ CSD finns nu pa sex av landets sju universitets-
sjukhus.

» Nationella Funktionen for Sallsynta Diagnoser
(NFSD) tillsammans med universitetssjukhusen,
Agrenska och Riksforbundet Sallsynta diagnoser
arbetar i ett projekt kallat Gemensamt larande,
med att utveckla CSD:s verksamhet. Vi deltar pa
olika satt.

» Marfan Europe Network méte i Holland.

* EURORDIS medlemsmote i Budapest.

+ Lise i var styrelse blir representant i det
europeiska natverket for arftliga karlsjukdomar
(HTAD) som ingar i expertgruppen for vaskulara
sjukdomar (VASCERN).

2018

+ Arsméte i Lund. CSD Syd presenterar sin verk-
samhet.

* Boken Ma bra med marfan trycks i 200 nya
exemplar.

* Ny hemsida och ny logga med hjalp av Erik
Carfeldt.

+ Agrenska arrangerar en familjevistelse.

* Nordiska Marfanféreningarna haller mote i
Stockholm.

2019

Arsméte i Géteborg. Mikael Dellborg, kardiolog
och professor i hjartsjukdomar, talar. Han presen-
terar en studie om att mattlig traning kan skydda
marfanhjartat.

Fikatraffar pa Karolinska i Stockholm.
Nyhetsbrev bérjar skickas ut.

Barnboken Bakoumba ges ut tack vare Lovis
armbandsfond.

Europeiska HTAD startar en kampanj kallad 3 i
veckan. Ett antal filmer om marfan och traning
produceras.

Marfan Europe Network (MEN) haller méte i
Drammen. Karin fran var styrelse valjs till vice
ordférande.

Marfans syndrom tillhér den sa kallade HTAD
gruppen (Heritable Thoracic Aortic Disease),
som finns inom det stora europeiska natver-

ket VASCERN. Var representant Lise deltar

pa lakarmoten och strategiméten och leder
patientgruppen.

2020

Arsméte stalls detta ar in helt pa grund av pande-
min.

En animerad film fér barn med Marfans syndrom,
som bygger pa samma berattelse som i boken
Bakoumba slapps med stdd av Lovis armbands-
fond.

Ansdkan for projektet Sjal & Kropp skickas till
Allmanna Arvsfonden. Pa grund av Corona drog vi
tillbaka ansokan.

Marfan Europe Networks motet bli framflyttat till
september 2022.

2021

Arsmétet halls digitalt for férsta gangen i var
historia pa grund av pandemin. Kardiolog Edit
Nagy talar.

Alla ledaméter till nya styrelsen valjs fran och
med nu pa ett ar.

Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet, om att
vara vuxen och aldras med en sallsynt diagnos
fortsatter och vi deltar pa olika satt

Nordiskt marfanméte i Finland. Paula och Karin
representerar Sverige.

Ekonomisk rapport for Svenska

Marfanforeningen 2022-01-01 - 2022-12-31

RESULTATRAKNING
INKOMSTER
Medlemsavgifter

Gavor

Bidrag Sallsynta diagnoser
Sommartraff

MEN méte Karin

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 méte

Méteskostnader Logi, fortaring mm
Arsméte Logi, fortaring mm
Forbrukningsmaterial
Sommartraff

SUMMA
Arets dverskott/underskott

BALANSRAKNING
TILLGANGAR
Plusgirot

SUMMA

EGET KAPITAL OCH SKULDER
Ingadende kapital
Forskningsfonden

Lovis armbandsfond

Kortfristiga skulder sommartraff
Arets vinst/férlust

SUMMA

2021-01-01 - 2021-12-31

51 550 kr
51191 kr
6 000 kr

108 341 kr

-14 644 kr
0

-298 kr
-6 998 kr
0 kr

0

-1 035 kr
0

-976 kr
-1 846 kr
0

-1 385 kr
-6 614 kr
0

0

-361 kr

-34 157 kr

74 184 kr

2021-01-01 -2021-12-31

390 738 kr

390 738 kr

195 386 kr
8 583 kr
45 585 kr
67 000 kr
74 184 kr

390 738 kr

2022-01-01 - 2022-12-31

49 100 kr
14 750 kr
0 kr

73 400 kr
4 608 kr

141 858 kr

-15 409 kr
0

-1 300 kr
-6 505 kr
-7 616 kr
-5 607 kr
-2 731 kr
-19 225 kr
-1 572 kr
-1 879 kr

-1 341 kr

-11 978 kr

-92 907 kr

-166 729 kr

-24 871 kr

2022-01-01 - 2022-12-31

305 326 kr

305 326 kr

268 229 kr
8 583 kr
53 385 kr
0 kr

-24 871 kr

305 326 kr



Valkommen till Marfanforeningens arsmote och 30-arsfirande

Loérdag 11 mars 2022 12.30-16.00 pa Dalheimers
hus i Goéteborg och digitalt.

Ett tillfélle att traffa andra med marfan eller liknande
diagnoser, eller som har barn eller annan anhdrig
med diagnos.

Pa plats — samling 12.00

Dalheimers hus pé Slottsskogsgatan 12 i Majorna i
véstra delen av Goteborgs centrum. Det &r ldtt att ta
sig dit bade med kollektivtrafik och bil.
https://goteborg.se/wps/portal/enhetssida/
dalheimers-hus

Digitalt — 13.00

Du far lank ndr du anmaler dig.

Program

12.00 Samling for de som deltar pa plats i Goteborg.
Vi bjuder pé wraps med kaffe/te.

13.00 Motet startar. D& ska du som vill vara med
digitalt vara klar och uppkopplad.

13.10 Arsmétesforhandlingar

14.30 Paus med firande av foreningen 30 ar.

Vi bjuder pa tarta och bubbeldricka!

15.15 Foredrag om vardtips med Stephanie Juran,
projektledare pa Riksférbundet Séllsynta
diagnoser

ca 16.00 Avslutning

Mer firande pa kvallen

Alla som deltar pa d&rsmétet inbjuds dven till en
30-arsjubileumsmiddag pa kvillen den 11 mars, till-
sammans med styrelsen pa hotell Scandic Backadal,
Béackebolsvigen 4, i Hisings Backa.

Middagen serveras 18.30.
https:/www.scandichotels.se/backadal

Foredraget

Tips, rad och verktyg vid virdmoten med vér gést
Stephanie Juran, projektledare pa Riksforbun-
det Séllsynta diagnoser. Det kommer bland annat
handla om

8

* att gora moten i varden s& bra som majligt
* vad som ér en fast virdkontakt

» vad vardplaner innebar

» att forbéttra sin vardsamordning.

Forslag/motioner

Om du har nagot forslag pd 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 27 februari till
marfan.sverige@gmail.com

Valberedningen

Om du vill foresla dig sjdlv eller ndgon annan till att
till exempel vara med i den styrelse som vi ska vélja
sa kontakta ndgon av valberedningens tvé ledamo-
ter; Anneli Jonsson jonsitos@hotmail.com eller
Claes Wildar claes470@hotmail.com

Kostnad

Det kostar inget att delta och vi bjuder pa wraps,
fika, tarta, bubbeldricka och middag pa kvéllen for
de som Onskar. Resan till Géteborg kan vi tyvérr
inte sta for.

Anmadlan och fragor

Anmal dig, till &rsmdte och till kvillens middag,
senast 27 februari till marfan.sverige@gmail.com
eller pa telefon till Karin Olsson 070-5385519.
Ange eventuella kostonskemal.

Forslag till dagordning for arsmotes-
forhandlingarna

Motets oppnande

Kallelsens godkdannande

Val av ordforande for motet

Val av sekreterare for motet
Dagordningens godkénnande

Val av tva justerare som ocksé ar rostriknare
Justering av rostlingd
Verksamhetsberittelse

Ekonomisk beréttelse

O 0NNk WD

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.

Revisionsberittelse

Styrelsens ansvarsfrihet

Inkomna motioner och forslag
Faststéllande av arsavgift for ndstkommande ar
Verksamhetsplan for 2023
Eventuella stadgeéndringar

Val av styrelseledamoter

Val av ordférande

Val av revisor och revisorssuppleant
Val av valberedning

Ovriga frigor

Motets avslutande

30 ar 2023

Detta gor vi i samband med arsmétet i Goteborg

Lordag 11 mars

pa Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12 i Majorna.

Forst bjuder vi pa wraps och tarta med kaffe/te pa arsmoétet som startar 12.00.
Pa kvallen ar det 30-arsjubileumsmiddag, tillsammans med styrelsen pa hotell Scandic Back-
adal, Backebolsvagen 4, i Hisings Backa. Vi bjuder pa en treratters middag som serveras 18.30.

Det gar fint att delta bara pa arsmotet eller bara pa middagen, eller pa bade och.

Anmalan och fragor

Anmal dig, till arsmote och/eller till kvallens middag, senast 27 februari till
marfan.sverige@gmail.com eller pa telefon till

Karin Olsson 070-5385519.

Ange eventuella kostonskemal.




Styrelsens verksamhetsberattelse

for Svenska Marfanforeningen

ar 2022

Arsmétet 2022

Arsmoétet holls i Stockholm hos Riksférbundet Sall-
synta diagnoser i Sundbyberg. Ett tiotal medlemmar
var pa plats och nagra deltog digitalt.

Det medicinska féredraget holls av Erik Bjorck,
docent och dverlakare pa Klinisk genetik pa Karo-
linska Universitetssjukhuset. Han pratade om sitt
arbete i VASCERN, EU:s referensnatverk (ERN) av
|&kare med sarskilda kunskaper om sallsynta karl-
sjukdomar. Han tog ocksa upp en del nyheter som
ror genetiken vid Marfans syndrom.

Styrelsen

Styrelsen héller digitala moten en géng i manaden,
utom det konstituerande dagen efter arsmotet som
holls pé ett hotell 1 Solna. Nigra ledaméter deltog
digitalt.

Styrelsen har bestétt av Karin Olsson, ordfo-
rande; Paula Grandell, kassér och medlemsansva-
rig; Christina Kjellstrom, medicinsk granskare for
texter med mera; Ulrika Jivegard, webbredaktor och
tidningsredaktor; Madeleine Frisk, webbredaktor; Ia
Hamnered, sekreterare; Nils-Ake Nielsen, ledamot;
Lisa Larsson (har Sticklers syndrom).

Det var bra att fa med en ledamot med annan
diagnos dn marfan. Vi bor striva efter att ha leda-
moter som har "Marfanliknande tillstdnd”. P4 sa
vis kommer dessa att kunna uppmirksammas och
dgnas tid at pa ett béttre sitt.

Pa heldagsstyrelsemotet efter &rsmotet diskuterades

vad vi bor lagga tyngdpunkt pd, nimligen:

* Medlemstréffar - digitala och fysiska

* Folja planerna for Marfan-/bindvéivscenter 1
Goteborg

* Informationsinsamling

* Bevaka nyheter om marfan och liknande tillstand
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+ Nyansera bilden av att leva med marfan och
liknande tillstdnd

* Sjél och kropp-projektet

» Vardprogram/riktlinjer/kunskapsstod. Finns det
nagot vi som forening kan gora for att detta ska
komma till stdnd?

ldélista

Styrelsen har upprattat en idélista dér vi for upp
sadana, stort som smaétt. Nér vi deltar pa aktiviteter
eller laser information vi far oss tillsént dyker det
ofta upp idéer om saker vi vill gora. Tidigare har
dessa ibland tappats bort men nu samlar vi allt pa ett
stélle och betar av vart efter.

Medlemmar

Vid arsskiftet hade foreningen 278 medlemmar
varav 149 dr huvudmedlemmar och 124 &r familje-
medlemmar. Detta dr en minskning med 5 personer.
Vi har minskat tva ér i rad nu, &ven om minskning-
en var mindre 1 r dn forra aret da vi minskade med
11 personer. Vad beror detta pa? Styrelsen ringer
alltid till alla som inte férnyar. Nagra har bara glomt
medan andra viljer helt enkelt att inte vara med
langre.

Ekonomi

Vi har fatt in 14 750 kronor i gavor under 2022.
I Lovis Armbandsfond fanns det vid &rsskiftet

53 385 kronor. En 6kning frén forra aret.

Sommartraff

En mycket lyckad sommartriaft genomfordes pa
Karsogirden utanfor Stockholm. 33 personer del-
tog. Allt frdn 0-aringar till dldre personer i en hérlig
mix. Deltagarna var mycket nojda.

Samarbetsaktivitet pa Sommartrdffen 2022.

Diagnoshang

Nytt for dret var de digitala diagnoshdngen. Tv4 till-
féllen att prata om allt mojligt som beror var diag-
nos, utan dagordning eller program. Inte s& ménga
deltagare per gang men de som kom var mycket
ndjda. Vi fortsitter med dessa traffar och hoppas pé
fler deltagare nir de blir mer etablerade.

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

Alla i styrelsen utgor redaktion och bestaimmer
tillsammans vad som ska vara med i tidningen.

Sjal & Kropp — om mentala aspekter av att leva
med ett kroniskt syndrom
Ansodkan skickades till Allménna Arvsfonden 2020
med avsikt att starta 1 januari 2021. En dialog med
Arvsfonden om projektet paborjades. De tyckte inte
att ansokan helt uppfyllde kriterierna. Mitt i detta
insag styrelsen att pandemin gjorde det omojligt att
borja 2021.

Under 2022 aterupptogs arbetet med att forbéttra

projektet i enlighet med Arvsfondens rekommenda-
tioner. Arbetsgruppen bestar nu av Karin, Christina
och Ia, alla styrelseledaméter. Arbetsgruppen bor
utdkas med fler personer for att uppfylla fondens
viktiga krav om malgruppens delaktighet. Du som
ar intresserad hor gérna av dig till karin.olsson@
marfan.se

Medicinska rekommendationer

Styrelsen tar ofta del av, eller initierar sjélva, olika
behandlingsrekommendationer och liknande som
hérror till diagnosen. Till exempel far vi mycket
information via kardiolog Mikael Dellborg 1 G6-
teborg. Han uppdaterar oss ofta om vad nytt som
giller rorande det hjértrelaterade. All viktig infor-
mation vi far, ldggs ut pa foreningens webbsida.

Nationellt Vardprogram/riktlinjer/kunskapsstod
for Marfans syndrom

Styrelsen har pdborjat en diskussion om att 4 till
stand en nationell enhetlig behandlingsplan for
Marfans syndrom. Vi tror tyvirr att det kan bli svart
eftersom det i dagsldget bara dr nagra fa, och véldigt
stora sjukdomsgrupper som har detta. Vi kommer
undersoka vidare under 2023.
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Marfancenter
I december 2021 kom det till var kinnedom att man
utifrain GUCH-enheten 1 Goteborg borjar fundera
pd att inrédtta ndgon typ av center for marfan och
marfanliknande diagnoser. Redan dé var vi i kon-
takt med kardiologer i Goteborg och de ville mer
dn gdrna ha med oss som forening i arbetet, tyvarr
har vi inte hort s& mycket om saken. Infor arsmotet
2023, som halls 1 Goteborg, har vi varit 1 kontakt
med personal pd CSD Vist och ldnge var planen att
hélla vart arsmote 1 samarbete med dem och kardio-
logteamet. Tyvirr fick de besked frén sjukhusled-
ningen om att det inte var mojligt for dem att delta
pé en lordag.

Styrelsen héller givetvis fortsatt kontakt.

Webbsidan
Ulrika och Madeleine utgdr webbredaktion. Vi ér
angeldgna om att halla sidan aktuell och innehélls-
rik. Under aret bytte vi webbhotell. Darmed fick vi
dven egen domin @marfan.se sd att de styrelse-
medlemmar som vill kan fa en sddan adress med
sitt for- och efternamn.

Kika girna in pd marfan.se

Sociala medier

Karin har varit redaktor for Facebook. Nagon annan
1 styrelsen borde ha detta som egen uppgift men det
har vi inte lyckats fa till.

Facebooksidan; Svenska Marfanforeningen har
310 foljare (en 6kning med hela 45 personer under
2022).

Den slutna Facebookgruppen; Marfangruppen
har 199 medlemmar (6kning med 1 personer under
2022). Man behover inte vara medlem 1 foreningen
for att vara medlem i gruppen, men vi Onskar att
man véljer att bli det och gruppen toppas ocksa med
just en mojlighet att 16sa medlemskap.

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

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser

Alla véra medlemmar &r samtidigt medlemmar i
Riksforbundet som bestar av cirka 16 000 medlem-
mar 1 70 medlemsféreningar. Fran riksforbundet far
vi ett drligt bidrag pa 6 000 kronor.
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Vi har foljt deras arbete som vanligt under aret
och styrelsens ledaméter har deltagit pa flera moten
och kurser. Karin har lange varit en av forbundets
regionala patientforetrddare i region Sydost. Under
aret bytte hon till region Stockholm/Gotland.

Riksforbundet bedriver under tre ar ett Arvs-
fondsprojekt kallat Sdllsynt mitt 1 livet — om att vara
vuxen och éaldras med en sillsynt diagnos. Karin &r
med i projektets referensgrupp.

Centrum for sallsynta diagnoser — CSD

CSD finns vid universitetssjukhusen, ett i varje
sjukvardsregion. Vid vissa av dessa finns expert-
team for olika diagnosgrupper. Vér kontakt med
dessa har mattats av under 2022. Det kan bero pd att
flera av dem behovde ”lana ut” sin personal under
pandemidren och mycket arbete i CSD-regi fick st
tillbaka.

Nordiskt samarbete

2022 var inte ett ar for nordiskt mote dé dessa
genomfors vart annat ar. Vi holl &nd& mailkontakt
med de nordiska foreningarna.

Marfan Europe Network (MEN)

Detta nitverk holl méte 1 Paris 1 september och
Karin och Paula deltog frén var styrelse. Karin har
varit med i1 deras Coordinating Committee (CC)
men avgick pa detta méte. Nu har vi alltsé inte
langre ndgon ledamot dér. Ny ordférande blev Tuija
Ekengren fran den finska Marfanfoéreningen.

EURORDIS — Rare Disease Europe

En paraplyorganisation for alla patientféreningar
for sdllsynta diagnoser i alla europeiska lander. 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.

VASCERN

Marfans syndrom tillhor den sa kallade HTAD-
gruppen (Heritable Thoracic Aortic Disease), drftli-
ga aortasjukdomar, som finns inom det stora euro-
peiska nidtverket VASCERN. De bedriver ett viktigt
arbete som vi foljer.

SVENSKA MARFANFORENINGENS STYRELSE,
JANUARI 2023

Forslag till verksamhetsplan
for Svenska Marfanforeningen

2023

Svenska Marfanféreningen fyller 30 ar 2023

I mars 1993 holls det konstituerande motet

da foreningen formellt bildades. Lékaren Per
Zetterqvist valdes till ordférande. Redan under det
forsta aret hade man sju styrelsemoten och arbetet
bestod 1 att skriva stadgar, bygga upp administrativa
rutiner och virva medlemmar. Man gjorde utskick
till ldkare runt om 1 Sverige fOr att berétta att foren-
ingen fanns, och man annonserade 1 ldkartidningen.
Forsta dret virvades 25 medlemmar.

Initiativet togs i november aret innan dé de bada
lakarna Per Zetterqvist och Lars Mogensen och
nagra av deras patienter pa Karolinska i Stockholm
borjade diskutera att bilda en patientférening. Nu
har vi arbetat framgangsrikt i hela 30 ar.

Pa var webbsida under ”Om oss”, ”Historia” kan
man ldsa om allt vi har gjort och utréttat under
dessa ar. Det dr styrelsens ansvar att fylla pA med ny
text ar for ar.

Arsmoétet med firande av féreningen 30 ar
Arsmoétet ska héllas i Goteborg och samtidigt ska
vi fira att vi fyller 30 ar. Alla medlemmar ir, som
vanligt, vilkomna till &rsmotet.

Diagnoshang

Styrelsens plan ér att bjuda in alla medlemmar till
digitala diagnoshing tva ganger per termin. Detta
ar ett tillfélle att fa prata om allt mojligt som beror
vér diagnos. Ingen dagordning eller program. Arets
forsta traff ar 7 februari och har temat “Att vara
forélder till ett barn med Marfans syndrom och
liknande tillstand”.

Sommartraff

En arbetsgrupp bestdende av fyra medlemmar och
tva representanter fran styrelsen har bildats for att
planera och genomfora drets sommartraff. Till den
ar alla medlemmar vialkomna; enskilda vuxna och

hela familjer. Det blir sommaraktiviteter men dven
foredrag om fragor som rér marfan och liknande
tillstand. Traffen kommer vara i augusti innan sko-
lorna borjar.

Seminarium med GUCH-Go6teborg

Styrelsen har paborjat diskussioner med Centrum
for Séllsynta diagnoser (CSD) Vést om att arrangera
ett seminarium med kardiologer pA GUCH-enheten 1
Goteborg. De har ndmligen borjat fora diskussioner
avseende behovet av ett centra for bindvévstillstdnd
dér man kan samla den multidisciplindra kompetens
som finns. Nagra regelrdtta mdten har inte hallits
annu vad styrelsen har fatt kinnedom om. Likar-
teamet som arbetar med saken har pratat med oss
helt kort och de &r tacksamma for att var férening
finns pa banan.

Tanken var forst att ndgon av dessa ldkare, till-
sammans med personal fran CSD, skulle medverka
pa drsmotet men tyvirr kunde detta inte genom-
foras. En preliminér plan &r istdllet att arrangera ett
fysiskt/digitalt seminarium under hosten 2023.

Sjal & Kropp — om mentala aspekter av att leva
med ett kroniskt syndrom
Under 2022 aterupptogs arbetet med att forbattra
detta projekt i enlighet med Arvsfondens rekom-
mendationer. Den ansdkan vi sénde till dem fore
pandemin fick dras tillbaka pd grund av att trif-
far inte kunde genomforas da. Nu har styrelsens
arbetsgrupp med Karin, Christina och Ia, borjat
skissa pa nytt uppldgg och innehéll for projektet.
Arbetsgruppen behdver utdkas med fler personer for
att uppfylla fondens viktiga krav om malgruppens
delaktighet. Du som ir intresserad, hor girna av dig
till karin.olsson@marfan.se

Malet &r att sdnda in ny projektansékan under
2023.
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Marfanliknande tillstand

Sedan manga ar tillbaka stér det 1 vara stadgar att vi
ar en patientférening for manniskor med “Marfans
syndrom och andra Marfanliknande tillstdnd”, och
deras anhoriga. Vi har lange haft ndgra fa medlem-
mar med syndromen Loyes Dietz, Sticklers och
Beals. Om vi pa allvar vill foretrdda dven dessa
personer sa behover vi skaffa mer kunskap om till-
stdnden. Ett led 1 det arbetet ar att ha styrelsemed-
lemmar som har dessa och med detta &r vi redan pa
god vig.

Tillstanden behover dven lyftas fram i tidningen,
pa webbsidan och i vara sociala medier. Detta kom-
mer att ske stegvis under 2023.

Styrelsen har diskuterat om ett namnbyte pa
foreningen skulle gora att ménniskor med de andra
tillstanden kénner sig mer vilkomna, men vi tror
inte att vi dr klara for detta riktigt &nnu.

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

Tidningen dr en grundpelare 1 var férening och
att det dr trevligt att behalla den i pappersform. Den
som Onskar kan fa den digitalt.

Webbsidan

Redaktionsgruppen, Ulrika och Madeleine i styrel-
sen, arbetar kontinuerligt med sidan och styrelsen
har den alltid som en stdende punkt pd sina méoten.
Adressen till sidan 4r marfan.se

Facebook och Instagram

Vi fortsétter att anvdinda Facebooksidan och Mar-
fangruppen. Under 2023 bor en person i styrelsen
bli redaktor for dessa. Nu skots det tillfalligt av
ordforanden.

Informationsmaterial

Vara bocker Md bra med marfan, barnboken
Bakoumba och broschyren Marfans syndrom — In-
formation for den som har eller méter mdnniskor
med Marfans syndrom finns att bestilla gratis via
webbsidan. En forkortad variant av broschyren finns
att ladda ner och skriva ut fran webbsidan. Den
kan vara bra att till exempel ldmna till likare som
kanske inte har tid att ta sig igenom hela den omfat-
tande varianten.

Vi ska ta fram en checklista for barn med tips och
rad om saker att ta upp vid planeringsmoten med

14

barnets forskola och skola, och dven vid besok hos
nya lékare.

Vi ska borja samla in berittelser frdn barn och
unga som vill dela med sig av sina tankar kring
alla undersdkningar med mera som behover goras
och om hur kroppen fungerar och kidnns. Dessa ska
sammanstédllas och publiceras i vér tidning och pa
webbsidan. Om du som léser detta vill bidra med
din historia, skriv till marfan.sverige@gmail.com

Medlemsvarvning

Vi behover véirva fler medlemmar. Det dr dock svart
eftersom vi inte far ta del av sjukvérdens journaler.
Andra idéer maste komma fram.

Styrelsens arbete

Styrelsen har digitala mdten en gdng i ménaden. Ett
mote pa varen och ett pd hosten kommer att vara
fysiska.

Utdver verksamhetsplanen har styrelsen en idé-
lista med just alla de idéer som vi kommer pa eller
som andra tipsar oss om. Den innehéller saker som
vi kan gora i mén av tid, kraft och inspiration. Hiar

finns massvis med bra saker att ta itu med vart efter.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Alla som dr medlemmar i Marfanféreningen &r
dven medlemmar i Riksforbundet. Detta dr ett ar-
rangemang som mdjliggor att de har rétt till stats-
bidrag. Alla smaforeningars medlemsantal tillsam-
mans gor att vi kommer upp i ritt antal medlemmar.
Tack vara detta far var forening dven ett arligt bi-
drag pa 6 000 kr samt tillgang till att gratis anvinda
deras medlemsregistersystem.

Karin i var styrelse ar sé kallad regional patient-
foretrddare 1 Riksforbundets region Stockholm/
Gotland. Karin &r ocksa med i referensgruppen for
Riksforbundets Arvsfondsprojekt Sdllsynt mitt i
livet.

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 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 frn samtliga sjukvardsre-
gioner. Vi foljer deras arbete.

Centrum for sallsynta diagnoser — CSD

CSD finns vid universitetssjukhusen i alla sjuk-
vardsregioner. Vid dessa samlas kompetens, stod
och 1 vissa av regionerna expertteam for olika diag-
nosgrupper. Styrelsen héller kontakt med dessa.

Nordiskt samarbete

Representanter fran styrelserna i de nordiska Mar-
fanforeningarna_haller mdte vartannat ar. 2023
kommer motet att hallas i Oslo.

Marfan Europe Network (MEN)

Natverket haller mote vartannat ar och 2023 &r inte
ett motesar. Karin i var styrelse har i flera ar varit
med 1 organisationens Coordinating Committee,
men i september 2022 avgick hon. Vi foljer deras
arbete dven fortsatt.

Aven inom MEN har diskussioner borjat féras om
att pa ett mer konkret sétt inkludera manniskor med
Marfanliknande tillstdnd och att kanske framdver
byta namn pa nétverket av det skélet.

HTAD och VASCERN

Arbetet fortsdtter i den europeiska gruppen HTAD,
dir marfan ingér, genom deras multidisciplinéra
lakarteam. Vi bevakar deras arbete.

EURORDIS - Rare Disease Europe

Den europeiska organisationen for alla patientfor-
eningar i hela Europa som arbetar med alla olika
séllsynta diagnoser. Vi mottar deras information
och inbjudningar men prioriterar sillan att delta.
Styrelsen prioriterar det nordiska och europeiska
samarbetet som specifikt ror marfan.

Vaccination mot
pneumokocker

Pneumokocker ar en vanlig orsak till infektioner
med bakterier. Genom att vaccinera dig kan du
minska risken for att fa en allvarlig infektion.

Vad ar det?

Pneumokocker dr bakterier som framst finns 1 ndsan
och svalget. Pneumokocker kan orsaka flera olika
sjukdomar hos bade barn och vuxna. Bakterierna ar
den vanligaste orsaken till lunginflammation, biha-
leinflammation, éroninflammation och hjarnhinne-
inflammation.

Personer 1 alla aldrar kan fa infektioner med
pneumokocker, men infektionerna dr vanligast hos
barn som &r yngre dn tva ar och personer som ir
dldre dn 65 ar.

Pneumokockinfektioner behandlas med antibio-
tika.

Vaccination vid hjartsjukdom

Man omfattas av det nationella vaccinationspro-
grammet mot pneumokocker om man har en sjuk-
dom i hjértat och lungorna och Marfans syndrom &ar
en sadan. Radgdr med din kardiolog om du kénner
dig osédker pa om du ska vaccinera dig eller inte.

Las mer pé https://www.1177.se/Stockholm/be-
handling--hjalpmedel/vaccinationer/vaccination-
mot-pneumokocker4/

(om du tycker att ldnken &r for l&ng att skriva av,
kan du né den aktuella sidan pa 1177 genom foren-
ingens webb https:/marfan.se/vaccination-mot-
pneumokocker/
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' B BEGRANSAD
EFTERSANDNING

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

Paula Grandell

Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

Marfan
Europe
Network

Europeiskt natverk for unga vuxna med marfan

Inom Marfan Europe vill man i de europeiska landerna bilda ett natverk for
unga vuxna med marfan. Har kan du Idsa mer om hur man kommer i kontakt
med ansvariga for detta natverk:

Vid det senaste motet med Marfan Europe Network i Paris valdes Hanne och
jag till ansvariga for de unga vuxna. Vart méal ar att starta ett utbyte av unga
vuxna pd internationell niva. Darfor soker vi intresserade, unga vuxna (mel-
lan 18-28) som vill tridffa oss online ca 2 ganger per ar. Vi vill ta upp de &mnen
som ligger er varmt om hjértat.

Om du ar intresserad av att triaffas, tveka inte att kontakta oss. Det finns
ocksa en Whats app-grupp for unga vuxna dér vi kan utbyta erfarenheter nér
som helst. Om du kidnner nagon som skulle passa bra for gruppen unga vuxna,
vénligen dela detta meddelande.

Du kan na oss pa foljande e-postadress: an.barbara@jicloud.com

Om du har ytterligare fragor, tveka inte att kontakta oss.
MED VANLIGA HALSNINGAR
HANNE OCH BARBARA

SVERIGE

&

PORTO BETALT




