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Betala medlemsavgift for 2011!

Alla medlemmar har fatt inbetalningskort for med-
lemsavgift 2011 hem i brevladan. Ni ar fortfarande
nagra som annu inte har betalat.

Avgiften ar som vanligt 200 kr fér huvudmedlem i
en familj eller om du &r just en person i “familjen”
och 50 kr for familjemedlemmar.

Det &r bra om ni betalar for familjemedlemmar, da
har vi fler medlemmar i registret att rapportera till
Paraplyorganisationen Séllsynta Diagnoser dar var

forening ar medlem. De far statsbidrag utifran antal
medlemmar i deras medlemsféreningar.

Betala till PlusGiro Svenska Marfanféreningen 37
51 94-8 och ange namn for alla personer som betal-
ningen avser.

Hej fran
Karin Olsson
Kassor

Tack for alla generdsa gavor

Ni ar flera medlemmar som rundar av uppat nar ni
betalar medlemsavgiften. Manga skanker bade en
och tva hundralappar och nagra fa ger mer om sa.

Den som vill skénka en tia eller tva kan mycket
garna gora det ocksa. Vi tar synnerligen tacksamt
emot varenda peng.

Stort tack till er som givit en gaval

Bild: anankkml / FreeDigitalPhotos.net




Sé& kom vi da antligen ivag till Goteborg for arsmate.
Redan 2010 hade vi tankt halla arsmétet pa vast-
kusten, men pa grund av ordforandens (Ias "min™)
aortaoperation fick vi andra planeringen och halla
till i Stockholm i alla fall. Men Goéteborg fanns kvar
i tankarna och i ar blev det av. Totalt motte 18 med-
lemmar upp och med tanke pa hur liten var férening
ar sa ar det jattebra. Det ar sa roligt att traffa er med-
lemmar ute i landet. Vi har massor att delge varandra
av erfarenheter — positivt och negativt. Jag hoppas
att ni som hade mojlighet att narvara fick med er
nagot extra infor nya marfanutmaningar.

Som ordférande ar man alltid lite spand infor ars-
motet. Det ska man nog vara ocksa och just darfor
ar det extra skont nar jag sa har i efterhand kan
konstatera att allt gick som smort. Rent formellt ska
styrelsen beviljas ansvarsfrihet och det ar ett viktigt
beslut i sig. Men &ven det informella kénns viktigt .
Vi lagger ju trots allt ner bade tid och pengar pa en
sadan har helg och da ar det valdigt viktigt att det
blir bra.

Alla arrangemang var super, och dar har flera i
styrelsen varit delaktiga. Tack Mona-Lis som fore-
slog Dalheimers hus! Det var en utmarkt motesplats,
ligger centralt i Goteborg och ar tillgangligt for alla.
Fortaringen, ”den matiga mackan” var som en hel
maltid och vi fick massor med frukt och juice som
kandes uppfriskande efter Karins fina yoga-pass.

Vi kan skatta oss lyckliga som har Karin som "var
egen” yoga-instruktor. Tack Karin!

Pa styrelsefronten hande inget dramatiskt. Bade bra
och daligt kan tyckas. Trots 6vertalningsforsok och
pep-talk, lyckades vi inte Gvertyga nagon ny om

att hoppa pa ett styrelseuppdrag. Sa styrelsen ser ut
som tidigare. Carina valdes om som ordférande och
i 6vrigt bestér styrelsen av Jenny Astrém, Mona-Lis
Petersson, Karin Olsson, Annett Andersson, Susan
Blomquvist, Ingrid Karlsson och Anna Salo. Katarina
Moberg &r styrelsesuppleant. Det som &r jattebra &r
att styrelsen representerar hela Sveriges avlanga land
fran Luled i norr till Malmo i soder, plus lite kors
over tvars pa bredden.

Arsmotet 2011 i Goteborg

Till revisor omvaldes Tony de Belder och till val-
beredning utsags Annika de Belder, som ar sam-
mankallande samt Olle-Martin Waglund och Ingrid
Henriksson.

Vi vill pa nytt uppmana intresserade att hora av

sig for styrelseuppdrag. Det ar viktigt att vi &r flera
som delar pa uppdragen. Vi & med i Svenska Mar-
fanforeningen darfor att vi pa nagot satt ar berérda
av Marfan. Det kan innebdéra att man ibland inte &r
pa topp. Da &r det viktigt att det finns andra som
forhoppningsvis har battre flyt i tillvaron och orkar
med. For vi vill s& mycket och det finns sa mycket vi
kanner att vi vill for vara medlemmar.

Jag och Gvriga i styrelsen gjorde sé gott vi kunde och
forsokte prata med alla och framst de nya medlem-
mar som var med. De har naturligtvis massor med
fragor. Flera av oss vet hur det &r att fa diagnosen

i vuxen alder och de fragor man da kan ha. Vi fick
bland annat fragor om stallningstaganden kring att
skaffa barn nar man har diagnosen Marfans syn-
drom. Stora och viktiga fragor som man kanske inte
alltid har svar pa men dar man kan vara "nagon att
prata med”.

Var styrelsesuppleant och egna "marfandoktor” Ka-
tarina Moberg, var en populér person att prata med,
sag jag. Emellanat bildades en ko av intresserade
medlemmar som ville prata med Katarina. Vi vet nog
inte hur bra vi har det som har tillgang till hennes
kompetens och stora intresse foér Marfan. Tack for
din insats dér, Katarina!

Forutom det som héande pa I6rdagens mote hade sty-
relsen och andra tillresta medlemmar mojlighet att
umgas mer privat. Vi pratade marfan och allt mojligt
annat. Jag hade onskat att ni alla hade fatt vara med
och umgas i vart glada géang.

Nagon (férdomsfull?) person sa en gang att personer
med Marfans syndrom &r valdigt trevliga méanniskor.
Vi &r nog inte annorlunda &n de flesta, men kanske ér,
det s att de problem man har da och da, gor att man
tar till vara allt det glada och positiva desto mer. Sa
ar det nog for alla som har det lite motigt ibland.




Stort tack till er alla som var med och bidrog till att
gora 2011 ars arsmote med Svenska Marfanforen-
ingen till succé! Utan att vi har fattat ett formellt be-
slut sa lutar det at att vi har nasta arsmote pa samma
plats. Vi pratar mer om det senare.
Carina
ordférande

Rapport fran Sallsynta

Diagnosers
forbundsarsmote

Motet holls den 9 april 2011, centralt i Stockholm,
pa Klara sodra kyrkogata i SENSUS Motes lokaler.
Bra och lattillganglig lokal som vi kan ha i atanke
infor framtida moten far var egen del. Svenska Mar-
fanforeningen representerades av Ingrid Karlsson
och Carina Olsson.

Som vanligt sa ar ett arsmote en del formalia som
kan vara lite smatrakigt, men precis som med vara
egna arsmoten sa ar det de informella métena som
ger allra mest. Sallsynta Diagnoser har som princip
att alltid bjuda en extern motesordférande. Det ar
mycket bra och ger lite ny input till métet. | ar hade
Ingrid Burman fatt &ran att halla i ordférandeklub-
ban. Ingrid har tidigare suttit i riksdagen och &r nu
ordforande i HSO, som &r handikappforbundens ge-
mensamma organ. Riksférbundet Sallsynta Diagno-
ser & med i HSO. I sitt inledningsanfdrande tog Ing-
rid bland annat upp vart stora dilemma — séllsynthe-
ten. Tillsammans ar vi ganska manga men vi ar olika
och det vi har gemensamt ar just ”séllsyntheten”.
Det kan da uppsta problem nér vi ska ena oss efter
som vi trots allt har valdigt olika forutséttningar. Gar
man in pa socialstyrelsens hemsida och kollar listan
over de sma och mindre kénda handikappgrupperna
sa kan man latt forsta att det finns flera svarigheter
att hitta gemensamma namnare.

Den formella delen av arsmotet klarade vi av valdigt
snabbt och darefter tog lunchen vid och det &r da
man far tillfalle att knyta nya eller ateruppta gamla
kontakter. Man far nya intryck och ibland far man
positiv inspiration men ibland slas man av att andra
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"gor sa mycket”. Jag blir bade glad och ledsen nar
jag tanker pa att man skulle kunna gora s mycket
mer for foéreningen och medlemmarna om man bara
hade mer tid, mer ork och framfor allt MER PENG-
AR. Men for att fa mer pengar maste man ha mer tid
och ork....

Det kanns anda valdigt skont att ha Riksforbundet
Sallsynta Diagnoser i ryggen. Aven om inte Marfans
syndrom kan sta i centrum dér, sa har riksforbundet
anda helt andra mojligheter att na ut till media och
fram till beslutsfattare. Det har vi, pa sikt, nytta av.
Exempelvis skulle vi inte kunna driva fragor som na-
tionella medicinska center helt pa egen hand, utan vi
ar beroende av vad som hander pa ett bredare plan.

Vi fick ocksa hora Ingrid E Anell och Lovisa Anell
beratta om sin nyutkomna bok ”Bland krigor och
harsyra”. En personlig beréttelse om livet tillsam-
mans med en dotter och syster med en sallsynt
diagnos. Aven om det inte handlar om ett "marfan-
liknande” syndrom sa ar det mycket man kan kanna
igen. | nasta tidning kommer ett referat av boken.

Vi fick ocksa en del information om den sallsynta
dagen som infaller den 29 februari 2012. Det ar
mycket pa gang som vi kommer att aterkomma till
under hosten. Hall utkik ocksa pa hemsidan efter
information om det. Det hander mycket spdnnande
den dagen och runt omkring.

Carina O

Elisabeth Wallenius



ag har precis last sidan 65 i Eurordis arsberéttelse.
Bara att tdnka sig en arsberattelse pa 65 sidor! Hur
anga sidor far vi ihop i Marfanféreningen — 3 kan-
ke? Men med en stor budget, 25 anstallda, manga
om lagger ner mycket tid pa ideellt arbete och en
tor hangivenhet kan vi utratta mycket, framst ge-
om lobbyarbete for att se till att lagstiftningen inom
U tar hansyn till personer med sallsynta diagnoser.

arfor ar Marfanforeningen medlem i Eurordis?

i har varit en trogen medlem i flera ar nu och bidra-
it till Eurordis underlag for sitt lobbyarbete genom
tt vi har svarat pa en enkatundersokning och ocksa
enom att vara medlemmar.. Genom att Sallsynta
iagnoser ar medlem ar vi ju ocksa representerade
enom dem. Totalt har Eurordis 447 medlemmar,
arav 39 som &r paraplyorganisationer, 25 inom EU
ch 14 utanfor EU.

arfor var jag dar?

Or att representera Marfanféreningen och rosta
ram en ny styrelse samt informera féreningen om
ad som hander pa den europeiska arenan.

urordis stod for alla utgifter for resa och uppehalle.
Det har nu blivit en policy fér dem att gora det for

e personer som representerar organisationen pa
uropeiska Lakemedelsverket. Vi maste ju halla

ss uppdaterade om Eurordis arbete och ett arsmote
ed tillhérande forelasningar och diskussioner &r ett
pperligt tillfalle till att lara sig fran andra och ocksa
ill att knyta kontakter for vidare arbete.

ag traffade en kvinna som har startat ett center i
London for en liten sallsynt diagnos. Henne kommer
jag att traffa igen och forhoppningsvis samarbeta

ed. Eventuellt kommer jag ocksa att inga i en an-
an grupp som tar fram behandlingsplaner for vara
iagnoser. Det ar latt att ryckas med och vilja vara
ed bade har och dar men jag har ju mitt standiga
tagande i samarbetsgruppen hos ldkemedelsverket
ch nu kommer det antagligen att bli mer arbete for
tt sprida denna modell till nationell niva.

Eurordis — vaxer sig storre och
maktigare inom Europa

| slutet av april blev jag inbjuden av EU genom
Ungern som nu ar ordférandeland, till att presentera
hur man kan involvera patienter och konsumenter i
lakemedelsverk och allt som ror lakemedelssakerhet.
Fyra ganger per ar traffas representanter for alla la-
kemedelverk i EU och nu, i och med ny lagstiftning,
kommer patienter att involveras mer. Inom hela EU
kommer patienter sjalva kunna rapportera biverk-
ningar. Det kommer darfor att ga snabbare att fanga
upp signaler om mediciner forskrivs pa ett olampligt
sétt eller ar farliga.

Man kommer ocksa att inféra ”public hearings” pa
EMA och patienter kallas mer och mer for att berétta
om hur mediciner paverkar dem och hur de fungerar
i deras vardag. Hur manga barn/unga vuxna tar Coo-
zar/Losartan? Det &r en medicin som vi har skrivit
ganska mycket om i tidningen eftersom det pagar
kliniska forsok i USA just nu dar man testar den pa
barn. P& marfanmadss har man ju konstaterat att aor-
tan behaller sin elasticitet och tjocklek och darmed
minskar ju riskerna for utvidgning och rupturer. Det
ar ett gammalt lakemedel vi talar om, men insikten
om dess positiva effekter for oss ar ny. Diskutera
med barnkardiologen nasta gang! Las sjalv om
medicinen i Fass innan. Det &r alltid klokt att vara
valinformerad.
Mer om lagstiftning och patientmedverkan nésta
gang!

Lise Murphy

Eurordis styrelse
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Ja, denna helg fl6g jag till Bergen for att delta.

Har varit med de flesta ar sen 1995. Det har

liksom fallit sig s att jag representerat Svenska
Marfanféreningen i Norge.

Det ar alltid lika roligt att tréffa de norska vannerna,
man lar ju k&nna varandra efter ett tag och det finns
alltid nagot att tala om efter att inte setts pa ett ar.

Varje helgetreff bestar av arsmote, minst tva
foredrag, gruppsamtal, kladbytarstund, lotteri,
samkvam mm.

Ungdomarna (13-18 ar) har eget program samt olika
aktiviteter som bad och frisbeegolf. Annars &r de
med 0SS vuxna.

Foredragen denna gang handlade om “Att leva med
en kronisk sjukdom” samt Att leva med diagnosen
Marfans Syndrom, hur fungerar det i vardagen,
arbete, skola mm”. De later ganska lika varandra
men skillnaden &r bl.a att det senare &r ett projekt,
genom svar pa frageformular som medlemmar med
Marfan har fatt fylla i.

Vill ni veta mer om detta kontakta mig.

Tankte denna gang istéllet ge er en intervju

av en av de viktiga personerna i den Norska
Marfanforeningen.

Atle Johanessen! En trevlig man pa 54 ar boende i
Bergen med sina tva dottrar Hanna 15 ar och Silje
13 ar. Atle och Hanna har Marfans Syndrom men
det &r lite svart att se pa Atle med en gang. Han &r
inte jattelang, ar normalbyggd i mina 6gon, Inte den
"klassiska marfanaren”. Hans dotter syns det mer pa
att hon har Marfan, Iang och smal jamfort med sin
syster.

Atle har arbetat som bilmekaniker i 35 ar men
slutade och gick i pension for ett tag sen pga.
stdndiga ryggsmartor, samt trétthet som borjade
komma vid 50.

Han har &ven problem med psoriasis o artrit som
sprider sig till fler o fler leder. Han har opererats mot
grastarr sa han kan fortfarande kora bil och dra ivag
pa sin favorit, motorcykeln.

Sen han slutade arbeta har han mer tid for sina
dottrar, huset o tomten som kréver sitt samt
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Rapport fran norska helgetraffen

foreningen. Trottheten finns kvar men han kan styra
sina dagar mer nu och fa ut mer kvalitet av livet.
Atle har varit styrelsemedlem i 6 ar. Som vice
ordfdrande i en forening har man ganska mycket
ansvar, hans arbete bestar bl. a av att soka pengar,
leta efter bidrag och fonder mm till féreningen.

Han arbetar ocksa med ett ungdomsprojekt,
ungdomar-marfans syndrom och ar delansvarig for
Helgetreffarna varje ar. Han ar en engagerad, aktiv
popular och kunnig person. Aven déttrarna ar med i
foreningen och pa traffarna.

Jag fragar vad han tror och hoppas pa for féreningen
i framtiden samt for honom sjélv och familjen?

Nér det géller foreningen hoppas han att den ska
vaxa med fler medlemmar och att de ska fa in mer
pengar for att utdka aktiviteter, sprida mer och ny
kunskap om Marfan Syndrom till medlemmar och
ovriga, att hjalpa medlemmarna till ett bra liv, utbyta
erfarenhet o kunskap genom olika traffar och kurser.
Ja det finns mycket att gora och 6nska.

Nar det galler honom sjélv tycker han det gar bra,
han kollar hjartat varje ar och kanner sig “frisk”.
Han kan ta saker i sin takt mer &n forut, tid och ork
samt smartan &r inte lika pataglig.

Han oroar sig forstas lite som alla foraldrar om
barnen, att det ska ga bra fér dem. Hanna har &n sa




lange inte sa mycket problem av sin marfan och hon
anner vad hon orkar och kan och om det uppstar
roblem sa pratar de om det for att se vad man kan
ora at det. Det ar en tajt och karleksfull familj,

en att som ensam forélder ta hand om barn likval
onarstjejer kanske inte alltid ar latt,

ch som ensam far har man ibland samhéllet och
drdomar emot sig.

Detta vet jag av egna erfarenheter da jag och min
ror vaxte upp med bara en foréalder frn 8 och 6 ars
Ider, var far. Men en battre far kunde och kan vi
inte ha).

Med sléaktingar och goda vanner omkring sig bade

i och utanfor foreningen har man ocksa ett gott

stdd, och tack vare foreningen dppnas ytterligare
majligheter, kunskap och vénskap till andra
manniskor om man vill, kanske vanner for livet.
Darfor tror jag att Atle och hans déttrar och kérleken
till varandra tar dem langt, samt forstaelsen nar man
har samma diagnos eller véxer upp runt den.

Lycka till Atle och tack for intervjun.
Mona-L.is Petersson

Friskvardsar —

nu haller vi tummarna

i har forut berattat om att féreningen skulle stka
engar for att genomfora ett friskvardprojekt for er
Ila medlemmar. Ansokan till Allménna arvsfonden
andes in i mitten av maj. Sa nu vantar vi med span-
ing pa besked om var ansokan beviljas eller inte.

Det vi soker for ar att genomfora fyra friskvardstraf-
ar pa fyra olika platser i landet under host/vinter
011 och var/sommar 2012. Tankbara platser &r
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Bild: Ambro / FreeDigitalPhotos.net

Sundsvall, Stockholm, Norrkdping och Malmé.
Pengar soks ocksa for att anstalla en samordnare
som haller kontakten med er medlemmar och som
organiserar alla traffarna och ar med och genomfor
dem.

Sa har skriver vi i ansokan:

"Friskvardsar — En helt ny satsning

For att kunna hjalpa vara medlemmar (barn, ungdo-
mar och vuxna) och deras anhdriga med bade sina
fysiska och mentala besvar vill Svenska Marfanfor-
eningen erbjuda dem ett friskvardsar med aktiviteter
som lindrar och laker dessa besvér, samt informa-
tionsinsatser med tips och idéer rérande friskvard
specifikt for personer med Marfans syndrom.

Nagot liknande har inte tidigare erbjudits forening-
ens medlemmar eller andra personer med diagnosen
Marfans syndrom, framst for att foreningens eko-
nomi inte tillater ndgon mer aktivitet &n den absolut
nddvandiga i en ideell férening.”

Det vi kommer att erbjuda er pa traffarna ar sjuk-
gymnastik, massage, kostradgivning och medicinsk
yoga och meditation.

Hjalp oss nu at halla tummarna for att vi far peng-
arna.

Kassor Karin
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Ingrid Karlsson
Backvagen 3

gard, planerar en tre dagars vistelse for vuxna med
Marfans syndrom.

Vuxenvistelsen dr en unik mojlighet att traffas, fa
reflektera. Syftet ar att deltagarna ska fa mer kun-
skap for att battre kunna hantera sin vardag. Vistel-

sen riktar sig till vuxna som ar 6ver 18 ar och har
Marfans syndrom.

mer.

tillgang till aktuell forskning, utbyta erfarenheter och

Egenavgiften &r 1000 kronor. Reskostnader tillkom-

Tips fran styrelsen!

En del landsting kan ge utomlansremiss for vis-
telse inom Agrenskas verksamheter. D& betalar
landstinget deltagaravgiften och resan. Men detta
galler inte alla landsting, sa du maste sjalv kon-
trollera med ditt landsting vad som galler for dig.

Vuxendagar pa Agrenska
12-14 oktober, 2011

Agrenska pa Lilla Amundén, i Goteborgs sodra skér-

Begransat antal deltagare. Anmaélan senast 31
augusti till AnnCatrin Réjvik, eller via Agrenskas
hemsida.

For mer information och anmalan kontakta:

AnnCatrin Rojvik

verksamhetsansvarig familj- och vuxen-
verksamheten

Box 2058

436 02 Hovas

Telefon 031 750 91 70, 070-483 40 48

anncatrin.rojvik@agrenska.se
www.agrenska.se

@,&GRENSKA




