. ISSN: 1652-7054

Marfans Syndrom

Medlemsbulletin for Svenska Marfanféreningen 3/06

Oland Genetiska vagledare Marfanungdomar



Ledare

Frustrationen skaver
inom oss 1 styrelsen nar
vi som alltid far fra-
gorna:

Kan jag fa adressen till
en marfanlidkare?

Hur kan jag fa min diag-
nos stélld?

Svaret borde vara enkelt!
Kontakta Mafancentret narmast dig.

Dérfor har huvudfrdgan under varen blivit hur vi kan skapa
ett center for marfanpatienter. En plats man kan hanvisa till
for diagnos och ldkarbesok. Hur manga ganger har vi inte
hort medlemmarna sucka over att det dr sd svart att komma
fram 1 varden, att remisser tar evigheter och att ingen forstar
sig pa vara symptom. Det dr ju inte sé krangligt egentligen.
Vi behover ga pa vissa kontroller och ibland behdver vi
opereras eller fa annan vard. En sjukskdoterska pa ett center
skulle kunna vara koordinator for alltsammans och eftersom
lakarna traffar manga marfanpatienter hojs kompetensen.
Och det blir 14tt att knyta forskning till ett existerande center
med ett samlat marfanregister. Lds mer i tidningen!

Vi har ocksé med en artikel frin Olandshelgen som vi hop-
pas pa som ett stdende inslag i var verksamhet. Och nagot
som mer och mer tar plats dr genetikfragorna. Knepigt men
intressant. Vi forsoker att reda ut en del begrepp.

Njut av de klara dagarna! En rehab-likare pa Agrenska forra
aret papekade att en 20-minuters promenad i skogen ger en

lika stor endorfinkick (lyckohormonkick)som en akupunktur-
behandling!

Hosthélsningar fran Lise
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Vi behover fler medlemmar!

Ofta féir jag hora hur var tidning cirkulerar bland
familjemedlemmar som bor pa olika stillen. Det
verkar som att det dr en person i sldkten som dr med-
lem och som star for medlemskapet. Tanken ar ju déd
att det rdcker bra med en tidning och dé far ju alla
information. Sa ér det ju naturligtvis. Men om man 1
stéllet skulle tinka pa att man kan vara medlem for
att stotta foreningen ekonomiskt och att 250 kronor
inte dr sd mycket per dr egentligen? Om man ténker
sd, kanske foreningen skulle kunna bade trycka och
skicka ut mer informationsmaterial och d@ven kunna
betala for fler traffar. Man behdver inte ha diagnosen
sjélv for att bli medlem. Man kan vara anhorig eller
bara vilja stodja foreningen.

Av tradition sd kallas ju sddana hir uppmaningar

for “tiggeri” och det har ansetts fult att hélla pd med
sadant. Vi betalar ju s mycket 1 skatt s det borde
rdcka. Men har vi en sillsynt diagnos sa finns det sa
lite kunskap 1 varden sa det ar skandal. Tank bara
om vi skulle kunna skicka ut kompletta lakarmappar
med en totalkostnad pa 40 kronor. De skulle innehal-
la en plastmapp med allt vart informationsmaterial.
Det dr en omojlighet 1 dag.

Om vi hade fler medlemmar sa skulle vi kunna agera
med mer tyngd. Det dr jétteviktigt.

Med tidningen skickar vi tre sma informationsblad
som vi hoppas att ni kan anvidnda genom att ge till

nagon i virden, skolan eller forskolan. Eller till na-
gon som skulle kunna bli en ny medlem.

Vi gor ett utskick till 6gonldkare och 6gonkliniker i
september. Linsluxation &r typiskt for Marfans syn-
drom sd manga personer skulle kunna fa diagnosen
om det uppmirksammades. Ungefér 250 brev med
information skickar vi ut. Vi upprepar ocksa e-post-
utskicket till basketklubbar som vi gjorde for tva éar
sedan.
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Oland — solens och vindarnas 6

Sista helgen 1 juli triffades ett gdng marfanare med
flera pd STF Vandrarhem Stora Frogarden pa Oland.
Tvé ar tidigare har vi forsokt arrangera en medlems-
aktivitet p4 Oland, och nu #ntligen hade vi tillrick-
ligt mdnga anmélningar for att kunna genomfora

:
Den soliga och varma garden pa Stora Frégarden

Deltog gjorde en familj med tvd vuxna och tre
barn, 13, 11 och 5 ar, fran Tidaholm, ett par fran
Upplands Visby, vér ordférande — Lise och jag sjilv
— Carina. Naturligtvis deltog ocksa var kassor — Ka-
rin, s& mycket hon kunde med hénsyn till att hon &r
en av virdarna pa Stora Frogarden.

Vi anliinde till Oland p4 fredagseftermiddagen och
mottes av lite smaregnigt vider. Men vi som kdnner
till vaderforhallandena pa on, vet att det séllan eller
aldrig dr langvarigt med déligt viader. Nu smakade
det bra med kvéllsmacka. Det blev naturligtvis en
del marfanprat och lite planeringssnack infor helgen.

En av de saker som slog mig under helgen var hur
viktigt det &r, bl a for fordldrar och andra anhoriga
till barn med Marfan, som inte sjdlva har diagnosen,
att traffa andra vuxna med Marfan. Det ar ldtt att
man far uppfattningen, ofta genom utléndska webb-
sidor, att man inte bara utseendemaissigt kommer att
forandras dramatiskt men ocksa riskerar stora pro-
blem med hilsan i framtiden.

Tyvirr tappar man ofta bilden av att ett liv med
Marfan inte behdver innebéra ndgra dramatiska
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inskrankningar i livet.

Karin, medlem i féreningen sedan manga ar och
nu ocksa kassor, ar ett utmérkt exempel pa motsat-
sen. I november 2002 genomgick Karin en hjirto-
peration och fick mitralis- och pulsaderklaffarna
utbytta samt fick aortan forstarkt vid klaffen. Karin
hade fram till det héar varit helt frisk, men vid den
arliga ultraljudsundersokningen upptickte man att en
operation var nddvindig. Visst dr det en stor opera-
tion som naturligtvis kréver sjukhusvistelse och né-
gon eller ndgra manaders konvalescens. Men redan
lite drygt sex ménader efter operationen kopte Karin
och hennes sambo Erik, Stora Frogarden pa Oland,
som d4 drevs som hotell. Det var en forsta slitig
sommar eftersom ingen av dem hade ndgon egentlig
erfarenhet fran branschen, men med god hjilp frn
tidigare dgare och personal sa funkade det. Jag vet
att Karin inte har dngrat sig. Framfor allt har inte
Marfans syndrom hindrat henne frin att genomftra
sina drommar.

Visst har vi det knepigt emellanat, det medges.
Men det viktigaste dr dnda att man forsoker, att
mellan de jobbiga perioderna i livet, anda leva som
vanligt och gora sd mycket som mdjligt av det man
vill. Naturligtvis bor man ju lyssna till sin doktor och
eventuella sjukgymnast sd man inte gor saker som
kan skada en, men framfor allt tror jag inte att man
ska sétta sig ner och vénta pd att blir sdmre.

Karin och Erik

Nu ater till Olandshelgen: P4 16rdagen vaknade
vi till en varm men lite mulen dag. Vér plan var att
besoka Eketorp och s6dra udden. Eketorp &r en jarn-
aldersborg som gravdes ut under 60- och 70-talen
och dérefter delvis dteruppbyggts. Ringmuren och
en del av husen inne i borgen har uppfort sd att man
kan se hur folk levde for ndstan 2000 ar sedan. Vid
ingéngen kan den som vill l&na tidstypiska klader
och f6r en stund resa tillbaka i tiden.

Nér vi levt jarnaldersliv ett tag dkte vi vidare till
Olands sddra udde. Fyren Lénge Jan ér 42 meter hog
och via en spiraltrappa med 197 trappsteg tar man
sig upp till toppen. Vil dér far man sin beloning 1
form av en fantastisk utsikt 6ver havet, Ottenbylund
och stora delar av sddra Oland.

Vid fyren hade vi picknick, som bestod av grillade
kycklinglar och tabbouleh (se recept lingre fram 1
tidningen), och sen var det dags att, for den som vil-
le, ta de 197 trappstegen uppat.
Vi som inte ville (!) stannade
kvar pa marken och fikade.

Nér de duktiga fyrklattrarna
kom ner pd marken igen, begav
vi oss hemat till Stora Fro igen.
Nu var det dags for bad vid
Stora Frogardens egen strand.
Jattevarmt, ndrmare 30 grader,
1 det ldnggrunda vattnet. Da
maste ju vilken badkruka som
helst bara kasta sig i boljorna!

Framét kvéllningen hade vi grillkvéll 1 solned-

gingen mot Kalmarsund. Det serverades bade flask-
karré och korv med god potatissallad med fetaost
och gront som odlats pd Stora Frogérden.

Nér vi precis atit fardigt borjade askan mullra 6ver
sundet och vi forstod att vi mdste dra oss inat. Vi
satte oss 1 matsalen och pratade Marfan. Det finns sa
mycket vi vill prata med varandra om. Vi har alla sa
olika erfarenheter och det kinns skont att kunna dela
med sig av bade sddant som varit bra och sddant som
varit mindre bra. Vi hade nog kunnat sitta och prata
hur lange som helst, men vid 11-tiden gav vi upp och
gick och la oss. Alla néjda med en hindelserik dag.

Pé sondagen var det dags for hemresa for de
flesta av oss, men innan vi skildes fanns det mojlig-
het att titta pa filmen som producerats av Séllsynta
Diagnoser, och som handlar om oss med séllsynta
diagnoser. Foreningen har kopt in ndgra exemplar av
filmen och vill du l&na eller képa den kan du kon-
takta ndgon 1 styrelsen, sa far du reda pa hur du ska
gé tillvéga.

Det dr sd oerhort viktigt for oss, som representan-
ter for foreningen att formedla goda exempel och
ingjuta livsglddje 1 vara medlemmars liv. Ett utmarkt
sitt 4r att niista &r delta i den triff pa Oland som vi
dé kommer att arrangera. Sarskilt vinder vi oss till
personer och familjer som nyligen fatt diagnosen,
men givetvis ar alla lika vilkomna.

Infor nésta ar ska vi ansdka om medel ur bl a Sun-
nerdahls fond, som ger bidrag just for den hir typen
av aktiviteter. Vi tror att om vi kan fa lite ekonomisk
hjilp, kanske framst till resekostnader, s& kan kanske
fler komma.

©Till slut vill jag séga att jag
ar jétteglad att vi kunde ge-
nomfora den hiar medlemshel-
gen, for jag visste redan innan
att det fanns ett behov. Nu ar
jag bara dnnu mer overtygad
om betydelsen av att traf-
fas under lite mer avspanda
former, bade barn och vuxna
tillsammans.

Vil métt pa Oland sommaren 2007, alltsa!
CARINAO
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Genetiska vagledare — en ny
viktig yrkesgrupp for oss

Nu har de tva forsta kullarna med genetiska vigle-
dare blivit utexaminerade i Uppsala och 1 Goteborg.
Bakom utbildningen 1 Goteborg star professor Jan
Wabhlstrom och fyra patientforeningar som gjorde en
gemensam ansoOkan till Allménna Arvsfonden. Den
31 maj inbjdd de till ett seminarium for att infor-
mera om vad genetisk véigledning dr och hur den kan
fungera 1 sjukvérden. Vad Ulla och jag framforallt
tyckte var att denna yrkesgrupp behovs sa vil {for
alla personer som har Marfans syndrom i sldkten.

Bakgrund

Nu finns det ett drygt 50-tal genetiker 1 Sverige
och kanske 5 sjukskoterskor som ger vigledning.
Det dr alldeles for f4 nir man tdanker pé att det enligt
WHO (FN-organet for vard och hilsa) ar ungefir 7%
av alla ménniskor som bér pa en érftlig sjukdom el-
ler &komma. Det dr nu mojligt att hitta uppemot 90%
av marfanmutationerna (fordndring i arvsmassan
som ger upphov till Marfans syndrom).

Viktiga fragor

En genetisk végledare utreder familjen, ritar upp
familjetrdd och kartlagger tecken pé sjukdomen.
Hon kan skicka ivdg personen pd nddvédndiga under-
sOkningar (ofta ultraljud av hjértat for oss), radgora
med genetiker och sedan informera om testresultat.
Om man har fatt ett besked om att nagon person 1
familjen har Marfans syndrom maste man ju oftast
stdlla sig ménga frgor:

Vem ytterligare kan ha det?

Behdver man dndra pé arbetssituationen?

Kan man fortsitta trdna pa det sdtt man brukar?

Kan man skaffa barn?

Klarar kroppen av en graviditet?

Det dr manga frdgor som kommer i samband med
en diagnos. Ofta stills just vdr diagnos 1 samband
med att ndgon blir akut sjuk och det ger en chock
bara det. En genetisk vigledare dr skolad i att ge
information. Det dr hennes viktigaste arbetsuppgift.
Hon vet att man maste fi informationen flera ganger,
1 sma portioner och dr van vid de reaktioner som
ménniskor fir nér livets stélls pa sin dnde. En gene-
tisk végledare ska vara ett bollplank for patienten
nér denne luftar sina funderingar. Hon kan tillrack-
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ligt om sjukvérden och diagnosen for att utifran ett
helhetsperspektiv kunna fora en dialog om hur diag-
nosen paverkar det dagliga livet. P4 sa sitt dr denna
yrkesgrupp helt unik.

Fordomar

En fordom som finns &r att genetiska vigledare
mest hjdlper till vid beslut 1 abortfragor och det ar
déarfor som en del patientorganisationer inte vgar
ha nagon &sikt alls om genetisk vigledning. Inom
Marfanféreningen resonerar vi som sa att vi behover
professionella yrkesménniskor som vet vad de pratar
om nér man ska ga igenom all information som man
maste ta till sig ndr man far sin diagnos. Vi far hora
s minga harresande “sanningar” frén andra yrkes-
grupper, inte minst ldkare, att vi behdver en yrkes-
grupp vi kan lita pé.

Fordomar finns ocksé bland genetiker som vill
behélla kontrollen och kdnner konkurrens. En ge-
netisk végledare &r ju billigare och ofta kunnigare
pa omvérdnad eftersom de flesta &r sjukskoterskor i
botten.

Fordomar finns 1 sjukvardsstrukturen dar man
motsitter sig forandringar pa grund av att man &r
rddd for att fa minskade anslag till ndgot annat.

Europa
Sedan ndgra ar (tidigare som styrelseledamot av
Séllsynta diagnoser) dr jag med i flera europeiska
natverk, framfoérallt EUROGENTEST som ar under
GIG (Genetic Interest Group- genetisk intressegrupp
inom EU). Dir arbetar man for att hoja kvalitén pé
genetiska tester, vigledning och utbildning av pa-
tienter och vardgivare. Det dr stora perspektiv men
eftersom genetiken dr resurskridvande med dyra
tester och forskning &r det nddvéndigt att samverka
med olika register, till exempel med marfanmutatio-
ner sd att det blir ldttare att fa diagnos. Att jag deltar
pa deras moten innebdr ingen kostnad for foreningen
utan bara fordelar for oss 1 och med tillgéng pa infor-
mation och en mgjlighet till att knyta kontakter.
FORTSATTNING NASTA SIDA

Med marfancenter i sikte!

Ambitionen ar att vi som férening ska kunna med-
verka till att center bérjar formas.

Vi for samtal med klinisk genetik i Stockholm. Sall-
synta diagnoser och vi hoppas kunna skicka in

en ansokan till Almanna arvsfonden dar vi sOker
pengar till ett projekt dar vi satter upp ett register
pa personer med Marfans syndrom och far igang
verksamheten.

Det ir ett vanligt tillvigagangssétt ndr man ska starta
en sddan hir verksamhet att man behover kartligga
hur ménga patienter som finns och vilka behov som
de patienterna har. Da verkar det vettigt att samla
marfanpatienter i ett register. Det registret dr da inte
hos foreningen utan hos klinisk genetik och lyder
under samma sekretesslagar som all patientinforma-
tion som finns hos sjukvérden. Det &r otroligt viktigt
att alla som har kontakt med centret vet att all infor-
mation hanteras pa ett sikert sétt. En sjukskdterska

Fler genetiska vagledare behovs!

Vi kommer pa alla sétt att patala behovet av
genetiska végledare. En foreldsare pd Roda Kor-
sets sjukskdterskeskola, Katarina Falk, kommer att
lagga fram ett projektforslag nu under hosten i nira
samarbete med oss. Hon ska utvdrdera behov och
tillgdng pd genetisk vigledning ur ett folkhédlsoper-
spektiv. Det dr s& minga som har en séllsynt diagnos
sa det har per definition blivit en folkhélsofraga. Om
minst 1% av befolkningen har ndgon sjukdom é&r det
ett folkhalsoproblem. En sddan studie far en storre
tyngd om den gors ur detta perspektiv och inifrdn en
utbildningsanstalt 4n av oss som férening. Vi rap-
porterar vidare om detta.

Jag har ocksa fort en dialog med Séllsynta di-
agnoser som ocksa stéller sig bakom kravet pa fler
genetiska végledare och tjinster inom sjukvarden for
dem.

Genom att skapa allianser och intressegrupper kan
vi padverka med mera tyngd.

LISE MURPHY

pa klinisk genetik kommer att ha ansvar for att skota
registret, fora in patienter och samtidigt se till att
patienterna blir kallade till de kontroller som behovs.

Vi vill att patienten ska traffa ldkarteam som kan
hantera den sammantagna problematiken hos en
marfanpatient. Annars dr det ju ingen vinst med ett
center. Som det har fungerat hittills har patienter fatt
utmarkt hjartvard av Guch-klinikerna (kliniker for
personer med medfodda hjartfel) 1 Stockholm, Lund,
Linkdping och péd Sunderby sjukhus 1 Luled. I 6vriga
landet har vdrden varit omvixlande fantastisk eller
katastrofal. Vi fir minga exempel pad hur missfor-
stddda vi blir blir men vi far ocksd manga exempel
pa hur likare och annan vardpersonal, trots bristande
resurser, engagerar sig véldigt for sina marfanpatien-
ter. Men det &r stor variation pa vardkvalitén.

Jag tinker ofta pa att det méste vara en huslékares
mardrom att f in en marfanpatient och hantera det
pa ett 15-minuters besok. Fran noll kunskap till
visdom pé 13 minuter. Sedan tva minuter for att
fatta beslut om eventuell dtgidrd/behandling och for
nddvéndigt knackande pa datorn! Det dr en omoj-
lighet. Det visade ocksa den stora undersdkning
som Séllsynta diagnoser gjorde for ndgra ar sedan.
Primérvarden fungerar inte bra for personer med
sdllsynta diagnoser medan den specialistvdrd som
vi fér fungerar tillfredsstdllande p4 manga platser.
Samtidigt ar det tyvérr sa att det 4&r manga som har
mycket svirt att trdffa ndgon specialist. Remisser tar
hur lang tid som helst och det finns ingen som hal-
ler 1 patienten. Det &r ofta patienten sjidlv som maste
rora upp himmel och jord for att fa sin remiss och
sedan ligga pd och tjata och tjata. Det d&r ménga som
ger upp. Speciellt géller det vuxna, och ofta kvinnor
som dr mer benédgna att kimpa for sina barn én {for
sig sjdlv. Dér tar orken slut. Mén har ofta en kvinna
som kdmpar for sig och tas dessutom mer pa allvar
av varden (dokumenterat i studier.)
Mer information f6ljer, bdde i tidningen och pa var
hemsida. Mejla gdrna mig om du vill ge synpunkter
eller har nagra timmar dver for att hjélpa till.

LISE MURPHY
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Politikers kyla

moter genetiska vagledare

Genetiska vagledare ska hjalpa manniskor att forsta
resultatet av den nya gentekniken. Denna yrkeska-
tegori ar pa vag ut i sjukvarden. Men politikerna ar
kallsinniga.

Ordet vagledning har valts i stéllet for radgivning av
den anledningen, att det inte ar fraga om att ge rad
eller peka pa hur man ska goéra.

Detta hdvdar Ulla Platten, arftlighetsmottagningen,
Radiumhemmet, Karolinska universitetssjukhuset 1
Solna.

- Vigledning pekar mot att det dr patientens eget
val som giller. Det vi genetiska
végledare vill ar att bidra med
kunskaper och pa sa sitt under-
latta for patienten att gora ett val
och inte att ge nagra rad.

- For att dterga till det laddade
ordet rdd, s finns det inte ndgra
sddana att ge 1 exempelvis fall av
Huntingtons korea eller syndrom.
Detta dr en neurologisk akomma,
som ger upphov till det som forr
kallades danssjuka. Darfor for-
stors dven en médngd nervceller
till f61jd av hjdrnans fortvining.

Vad giller utbildningen av
genetiska védgledare hamtas dessa
frén olika grupper inom sjuk-
varden; lékare, sjukskdterskor,
barnmorskor eller kuratorer.

Ulla Platten:

- Det ér svart for ménga patienter att ta till sig in-
formation om anlag, som dkar risken for en sjukdom
och vilka drabbar inte bara en enstaka individ utan
ibland hela familjer.

Vigledning behovs kring sjukdomar med tydliga
genetiska orsaker som exempelvis drftlig brostcan-
cer, tjocktarmscancer eller rddgivning infor beslut
om fosterdiagnostik. I framtiden kan det ocksé gélla
sjukdomar med mer komplicerade samband som
diabetes och psoriasis.

Forsakringsbolagen

P& motet 1 Norra Latins aula for en tid sedan fram-
kom det, att forsdkringsbolagen kan vara en hake i
de hiar sammanhangen.

Ulla Platten:

- Vad giller en persons genuppséttning dr detta
samtidigt integritetsmassigt kinslig information,
som kan anvindas av forsdkringsbolag for att neka
forsdkringar eller av arbetsgivare for att vilja bort
personer med hog risk att bli sjuka.

- Inom vér yrkesgrupp - genetiska végledare - har
vi forsokt att 4 patientuppgifterna skyddade dvs att
forsakringsbolag och andra inte
ska fa ritt att fraga efter genetisk
information.

Detta skydd ska inte gilla inte
enbart mot forsidkringsbolagen
utan dven arbetslivet i stort. Véra
patienter ska informeras om detta
problem. S& om nagon kommer
for att gora ndgot slags test, sa tar
vi upp frdgan om forsékringsbo-
lagen med dem.

Ar det s4, att de inte har ndgon
livforsdkring och tdnker gora ett
genetiskt test, sé teckna en for-
sdkring innan vi sétter igang. Det

‘ ‘ ar var uppmaning som genetiska
vigledare, understryker Ulla

Ulla Platten: - Genetiska vigleda-  Platten.
re ska hjdlpa mdnniskor att forstd
resultatet av den nya gentekniken.

Canceranlag

Hér pa Radiumhemmet, Karo-
linska universitetssjukhuset, ddr man behandlar olika
cancersjukdomar finns det ocksd en form av cancer-
diagnostik. Man kan hos vissa familjer hitta can-
cerformer eller anlag samtidigt som det ocksa finns
sjukdomar, dér det inte gar att gora genetiska analy-
ser. Men dven i sddana fall kan patienten ha nytta av
samtal. Det kan exempelvis rora sig om fragor som
att skaffa barn.

De flesta kommer for att {4 information kring vad
det innebdr att vara bérare av cancergener och vilka
risker detta innebar. Vederborande far svar pa sina

frdgor fOr att sedan ta stillning. Kanske har man
redan ett sjukt barn med en genetisk &komma. Da
behdvs nagon sakkunnig att prata med.

Marfans syndrom

Vad har ni kommit fram till betrdffande Marfans
syndrom?

Ulla Platten:

- Jag var tidigare pd avdelningen for klinisk ge-
netik hir pa Karolinska sjukhuset. Dit kom familjer
med med barn, som hade drvt denna dkomma for
att utredas. I dag kan man diagnosticera dér och det
finns en mottagning for denna grupp .

- Nér jag triffade Marfanpatienter under motet pa
Norra Latin, forstod jag, att det finns ett behov av
en stddperson att radgora med. Dér skulle en gene-
tisk végledare vara till stor nytta och vigleda dessa
familjer.

Det géller framfor allt kompetensen att ta hand om
familjerna. Ulla Platten, som sjélv dr en av de forsta
utexaminerade vdgledarna tror absolut pé en siker
framtid for gruppen genetiska végledare. Dar kidnner
man ansvar fOr att visa pa vart kunnande. Det géller
bara att fa sjukvardspolitikerna att inse detta och att
informera den stora allménheten, att vi finns, sam-

manfattar Ulla Platten.
BF

Ateljébesoket hos
Goran Rucker

Tyviérr blev det ett missforstand mellan féreningen
och tryckeriet vid forra numrets utskick, och dér-
for kom tidningen ut ndr anmélningen till ateljé-
besoket redan var forbi. Ateljébesoket blev instillt
och vi beklagar detta!

Eurordis

Svenska Marfanféreningen har sokt medlemsskap 1
Eurordis, den europeiska paraplyorganisationen for
séllsynta diagnoser. Vi har fatt ett forhandsbesked,
att vi troligen ocksad kommer att bli medlemmar.
Detta avgors 1 september pa Eurordis styrelsemote.

Genom ett medlemsskap i denna politiskt obundna
organisation kommer vi att snabbt fa information om
nya sirldkemedel, rapporter om EU:s lagstiftning pa
omradet, bli representerade vid viktiga europeiska
institutioner, {4 ett manatligt medlemsblad, bli med

1 en patryckargrupp for att ge rost at alla med sill-
synta diagnoser, mm.

Vi kan ocksé delta 1 olika projekt som drivs av
Eurordis och dven sjdlva foresla ldmpliga insatser.
Naturligtvis kan vi ocksa delta 1 det arliga medlems-
motet och foresld kandidater till styrelsen.

Styrelsen for Svenska Marfanforeningen ér sdker pa
att ett medlemsskap 1 Eurordis kommer att vara till

fordel for vara medlemmar.
UF
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Tabbouleh

Receptet pa Tabbouleh, som dr en klassisk sallad
frdn Mellanostern. Passar till det mesta och jattebra
som buffémat.

3 dl bulgurvete

1 stor bunt bladpersilja
10-15 farska myntablad
Y gron gurka

3 tomater

2 rodlokar

saft av 1 citron

4-5 msk fin olivolja
salt och peppar

Borja med att koka bulgurvetet enligt anvisning pa
forpackningen. Forbered under tiden resten. Hacka
persiljan och grovstrimla myntabladen. Skér gurka
och tomater 1 sma kuber och finhacka l6ken. Blanda
det ndgot avsvalnade bulgurvetet med gronsakerna.
Blanda citron och olja och smaka av med salt och
peppar och hill dressingen dver salladen. Garnera
med extra myntablad och gédrna sma svarta oliver.



Ungdomar med Marfan berattar

Vart danska broderférbund "Landsforeningen for
Marfans Syndrom” har gjort en tankevackande och
intressant broschyr, dar unga personer med Mar-
fans Syndrom berattar om sina liv.

Katrine dr 17 &r och har ofta haft en kénsla av otill-
racklighet och ibland velat ge upp for att hennes
bristande fysiska kapacitet har varit ett hinder 1 olika
sammanhang.

Hon minns bland annat en dag i grundskolan, nér
hennes klass hade friluftsdag pa en idrottsplats.

- Det var ganska lang vég dit och jag blev sé trott,
att jag inte orkade gé tillbaka. Jag blev helt enkelt
tvungen att sdtta mig vid vigen och vénta pd att lara-
ren skulle komma tillbaka och hdmta mej sedan han
foljt de andra hem.

- D4 kdnner man sig avvikande och ledsen dver att
inte orka lika mycket som de andra.

Katrine beréttar vidare, att detta patvingade utan-
forskap dven medforde att det egentligen inte togs
nagon sérskild hdnsyn till henne i skolan.

- Jag fick visserligen specialstol och ett sarskilt
bord, men det var sa stort, att det fick std 1 ett horn
av skolsalen. De andra satt vid fyrmansbord.

Annu en gang fick man kiinna sig utanfor, skriver
Katrine.

Varfér gar din bréstkorg inat?

Detta att ha Marfans syndrom innebér ocksa, att
man kan se lite annorlunda ut. Man kan till exempel
vara langst i klassen eller inte kunna ha skor som de
andra flickorna pa grund av stora fotter.

Att ha ldnga armar gor att man létt vilter saker
och far d4 kommentarer som att man “kanske dr for
klumpig”.

- Jag kommer mycket vil ihdg, nir jag lekte med
grannens tva barn. De fragade en géng: “varfor gér
din brostkorg indt?” Sedan forsokte jag av alla kraf-
ter att andas hért for att fa ut brostkorgen. Men det
gick ju inte och jag visste inte varfor.

Nir jag blev lite dldre visste jag varfor min brost-
korg gick inat. Jag tyckte, att det sdg fult ut och jag
skdmdes lite for detta. Men man var ju tondring da.
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Idag &r det helt annorlunda. Jag har vant mig och
kommer ihag, ndr min pojkvén for forsta gdngen
upptickte det ddr med trattbrost och frigade varfor
min brostkorg var lite underlig. Jag var kanske en
aning skamsen for detta. Men jag forklarade som det
var. Han tyckte inte att det var ndgot avvikande och
var ndjd med att fa en forklaring och vi &r tillsam-
mans fortfarande.

Tanker aldrig pa det!

Kristian, 23 &r, haller pa att utbilda sig till kock
och har aldrig ként sig begrinsad av sin sjukdom.

- Jag fick diagnosen Marfans syndrom, nir jag var
sex ar. Det var i samband med min fars aortaopera-
tion.

Mina symptom i samband med sjukdomen &r en
utvidgning av aortan. Jag ér lang och smal och har
svart att styra en viss trotthetsfornimmelse. Vidare
anvinder jag kontaktlinser, dr plattfotad och har s.k.
hammartd. Detta innebdr att tirna dr bojda 1 lederna
och, vilket gor att det &r svart att ga i vanliga skor.

Jag har fitt hormonbehandling for att hdva mitt
viaxande, som slutligen har lett till att jag &r 195 cm
lang. Lékarna ansdg, att jag slutligen utan behand-
ling skulle blivit 205 cm.

Aortaaneurysm

Jag tér betablockerare for att minska trycket pa
aortan. Just nu dr utvidgningen ungefér 3.8 cm och
jag hoppas, att det stannar vid det.

I min vardag tinker jag aldrig pa att jag egentligen
ar sjuk. Det dr bara, nir jag ska redogdra for sjukdo-
men, om nigon frdgar och nér jag traffar likare en
ging om dret for kontroll.

Pa elitniva

Jag kénner inte att jag &r himmad 1 mina utveck-
lingsmojligheter. Min familj har under hela min upp-
véxt predikat, att jag fysiskt far gora allt vad jag vill
dgna mig at. Men under forutséttningen, att hinsyn
tas till begrdnsningar, som ldkarna har rekommende-

rat.
FORTSATTNING NASTA SIDA

Ordkul

Hitta orden nagonstans i myliret av AKUT ANTONIN AORTA
bokstaver... ARAKNODAKTYLI ARTROS DNA
Orden kan finnas lodréatt, horisontellt, EKG EKO ELEKTIV
diagonalt och baklénges... GRAFT HYPERMOBIL KARDIOLOG
KUTRYGG KYFOS LORDOS
MARFAN MYOPI NARSYNT
PROTES SKOLIOS
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FORTSATTNING FRAN FOREGAENDE SIDA

Jag har till exempel simmat pé elitnivd och nér jag
forlorade intresset for den sporten blev det i stillet
cykling. I dag haller jag mig i form pé ett gym och
springer en motionsrunda dd och d4 som omvéxling.

Min mor har sagt mig, att det 4r ett sundhets-
tecken, att jag inte ser mig som sjuk och detta haller
jag fullstandigt med om. Men om jag en dag behover
vidga mitt vetande om Marfans Syndrom, s vet jag
var jag kan vinda mej: Landsforeningen for Marfans
Syndrom.

Efter hogstadiet gick jag tva ar pa en handels-
skola. Sedan for jag till Genéve och borjade 1 kock-
lara. Efter ett ar for jag tillbaka till Danmark for att
fortsdtta med denna utbildning. Det &r ett spdnnande
yrke att vara kock. Men det dr ocksa fysiskt krdavan-
de Arbetsdagen dr lang och det ska presteras toppin-
satser under de sista timmarna. Men detta gillar jag.

Niér jag dr klar med min utbildning nésta ar vill
jag helst fara ut i1 vida vérlden. Det finns goda mdj-
ligheter for detta med den utbildning, som jag haller
pa med.

OVERS. FRAN DANSKAN: B. FRICK
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Kontaktpersoner

Hor gérna av dig till Lise Murphy om du vill vara med.
Det skulle vara bra om vi kunde fa namn pa éldre
marfanpatienter, och vi vill gérna ticka in hela vért
avlanga land.

Aorta och klaffoperation

Johnny Lehmann 08 — 732 6228
Kicki Andersson 031 - 45 76 10
Fredrik Alderin 011-16 34 45
Siw Gronberg 0322 - 634760

Klaffoperation
Jeanette Ostmark 0920 — 983 83

Barn- och tonarsfordldrar

Annika Romare 08 - 710 37 61

Fredrik, Cathrin Alderin 011 — 16 34 45
Marie Sallnés 08-550 390 51
Britt-Marie Jedmo 030-388 766

Ingrid Tonning-Olsson 046-24 83 00

Allman information
Mona-Lis Pettersson 08- 500 370 91

Unga vuxna
Olle-Martin Gustafsson 018 — 54 98 87
Ia Sundberg 031- 24 28 49

Lungor
Betty Asplund betty.asplund@telia.com

Anhorig till marfanpatient
Ingrid Henriksson 046 - 58 602
Kerstin Andersson 090 - 18 15 38

Traning
Britt-Marie Berner 08 - 644 83 21

Informationssokning
Jenny Astrdm jenast@glocalnet.net

Leder och skelett
Mona-Lis Peterson 08-500 370 91

Returadress:

Ulla Frick
St:Eriksgatan 50 A
112 34 STOCKHOLM

Styrelsen 2006

Lise Murphy, ordforande
Tel hem 08-771 27 33
Mobil 070-584 27 10

lise.murphy@bredband.net

Karin Olsson, kassor
Tel hem 0485-363 33
post@storafrogarden.se

Ulla Frick, sekreterare
Tel hem 08-651 36 09
Mobil 073-060 46 93
bertil.frick@swipnet.se

Carina Olsson, ordinarie ledamot
Tel hem 08-89 49 92
Mobil 070-975 05 21

carina.olsson@telia.com

Jenny Astrém, ordinarie ledamot
Tel hem 0920-22 80 86
Mobil 070-347 58 27

jenast@glocalnet.net

Anna Ulin, ordinarie ledamot
Tel hem 031-14 24 36
Mobil 070-924 01 68

anna.ulin@tele2.se

Fredrik Alderin, ordinarie ledamot
Tel hem 011-16 34 46
Mobil 0733-74 82 28

fredrik.alderin@telia.com

Marianne Blixt, suppleant
Tel. hem 013-17 37 08
Mobil 070-776 15 47

lg.blixt@rixtele.com




