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Ledare

Hej!

Hoppas att ni ocksa har mdjlighet till att vara ute 1 skog

och mark under klara hostdagar. Loven fallen, fargerna
skiftar och vi gdr mot nagot nytt. S& gor ocksd jag och

det dr mycket det som upptar mina tankar under hundprome-
naderna.

Under néstan fem ér har jag haft formanen och fortroendet
att driva arbetet inom foreningen. Det har varit en stor
glddje och jag har verkligen uppskattat att fa triffa sa
ménga av er. Det har varit mdnga moten, med medlemmar,
styrelsen, Séllsynta diagnoser, vardgivare och
internationella projekt.

Som ni forstdr har det tagit mycket tid och engagemang.
Denna tid och omtanke maste jag nu ldgga pa mina
fordldrar som &r sjuka och till aren.

Det har kommit hastigt pa.

I slutet av september samlas styrelsen och andra som vill
arbeta aktivt for att planera infor framtiden. Mer om detta
1 ndsta nummer!

En stor kram till er alla!

Lise
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Kalendarium 2007

Sep Deadline tidning nr 3
29-30 Styrelsemote

Okt Ordforandemote hos Sall-

synta Diagnoser

12-14 Nordiskt Marfan-

mote 1 Helsingfors
28 Styrelsemote

Nov 15 deadline tidning nr 4

18 Styrelseméte

Dec 16 Styrelsemote

Den Sallsynta Dagen

Nasta ar ar det skottdr och da intréffar en sillsynt
dag. For vér del ur tva aspekter. Fredagen den 29
februari dr séllsynt i sig, for den infaller bara vart
fjéarde ar. 2008 dr den “extra séllsynt”, for d4 firas
Den Séllsynta Dagen 1 hela Europa. Det dr Eurordis,
den europeiska samarbetsorganisationen for séll-
synta diagnoser, som har utlyst just den 29 februari
2008 till nagot alldeles extra.

For att gora det hela &nnu mer virt att fira, s kom-
mer Riksorganisationen Séllsynta Diagnoser dess-
utom att fira tioarsjubileum just den hér dagen.

Malet med Den Sillsynta Dagen &r att na ut till poli-

tiker, media, patientorganisationer, sjukvardsperso-
nal, lakemedelsforetag och allménhet och informera
om sillsyntheten.

P& anrika Nalen i Stockholm kommer under dagen
att hallas seminarier och arrangeras utstillningar.

Det hela avslutas pé kvéllen med en galamiddag med

underhéllning. For att ytterligare observera den hér
dagen och helgen kommer Marfanforeningens ars-
mote att hallas pa 16rdagen den 1 mars 1 anslutning
till Den Séllsynta Dagen.

Detaljer kring programmet kommer att presenteras
pé Séllsynta Diagnosers ordférandemote 1 november.
Marfanforeningen kommer att delta dér. Vi aterkom-
mer 1 ndsta nummer av tidningen och pa var hemsida
med mer information kring Den Séllsynta Dagen.

Anteckna redan nu fredagen den 29 februari och
l16rdagen den 1 mars 2008 i din kalender!

CARINA O

Innehall

Ledare

Kalendarium

Den sillsynta dagen

Marfans syndrom och dgat
Brukarrid pa St Eriks Ogonsjukhus
Medlemstriff pdOland
Kontaktpersoner
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Tidningen som PDF

Nu gor vi ater igen ett forsok att skicka ut tidningen
som PDF-fil till de som vill ha den. Detta sparar
bade papper for miljon och porto for foreningen.

For att kunna ldsa tidningen som PDF, méste du ha
programmet Acrobat reader installerat i datorn.

Ni som vill ha tidningen som PDF, skicka ett mail
till Karin, som har hand om medlemsregistret, pd

adress:

post@storafrogarden.se



Marfans syndrom och ogat

Tiina Konradsen ar ldkare pd Sankt Eriks 6gonsjuk-
hus 1 Stockholm och héller pd med en doktorsav-
handling som géller olika 6gondkommor hos Mar-
fanpatienter.

- Det vanligaste symtomet gillande 6gat hos denna
grupp 4r att linsen riskerar bli snedstélld pé grund av
att bindvéven i 6gat dr synnerligen skor.

Innebir detta exempelvis att ndrsynthet eller myopi
pa facksprék &r vanligare hos
personer med Marfans syndrom?
- Ja, till detta kommer astigma-
tism, som &r ett annat allvarligt
brytningsfel och vanligt fore-
kommande hos denna grupp.
Den innebdr, att avbildningen pé
néthinnan blir oskarp, eftersom
hornhinnan eller linsen inte &r
helt sfarisk eller jamnt rundad.
Parallella stralar, som ndr dgat i
olika plan hamnar inte pa samma
punkt péd nédthinnan

Detta fel dtgdrdas littast med
glasdgon av cylinderglastyp. Pa
sa sitt korrigeras den vinkel i
Ogat, som ar snedstélld.

Mjuk bindvav

- Vad géller ndrsynthet beror
denna pa att dgat dr langre dn
normalt.

- Alla hinnorna i 6gat véxer under
barn- och ungdomsaren och hos dem, som har Mar-
fans syndrom &r bindviven lite mjukare och ddrmed
véxer Ogat lite mer dn normalt. Detta 1 sin tur bidrar
till att man blir mera nérsynt.

sjukhus i Stockholm.

Vuxna patienter behdver ingen regelbunden dgon-
undersdkning, om man har Marfans syndrom. Men
ddremot barn, som &r under sju dr gamla rekommen-
deras regelbundna d6gonkontroller. De ér fortfarande
1 den kritiska dlder d4 synutvecklingen haller pd att
utvecklas som mest.

Da finns det fortfarande risk att om det foreligger

4

stora synfel, kan 0gat bli permanent synsvagt. Men
den risken minskar nér barnet har kommit upp 1 itta-
tioarsaldern. Sma barn mirker exempelvis inte att de
ser ddligt och dérfor dr den arliga kontrollen nddvéan-
dig. Vuxna minniskor har oftast utvecklat normal
syn pd bada 6gonen och kan sjdlva avgora eventuella
defekter. Dérfor dr sjdlvkontrollen hos vuxna mycket
viktig.

Vad menas egentligen med sjédlvkontroll i sddana hér
fall?

- Den innebdr, att man tittar med
ett 6ga i taget och om man da
uppticker sdmre eller annorlunda
syn pé ett 6ga bor man ldmpligen
kontakta 6gonlékare. Alla personer
med Marfans syndrom bor ha en
ogonldkare att vinda sig till vid
behov.

Vad géller snedstéllningen av
linsen, sd uppticker man den, om
man tittar med ett 6ga i taget och
ser simre med detta. Bést ér, att
man vinder sig till en 6gonldkare,
som fér utreda vidare. Men som
vuxen behdver man i normalfall
inga regelbundna kontroller.

Récker 1 sddana fall optikernas

Dr Tiina Konradsen dr uppskattad kontakt kompetens?
Jfor Marfanforeningen pd S:t Eriks 6gon- - Ja, de kan ju ofta upptacka for-

andringar 1 6gonens brytningskraft

eller synskidrpa. De har ju utrust-
ning for detta och upptéicker de ndgot besvirande
skickar de en remiss till 6gonldkare.

Grastarr, uppstir denna létt hos Marfanpatienter?

- Ja, om man har snedstilldhet i linsen.

Marfans syndrom verkar vara ett komplex av olika
symtom. Ar detta en riktig uppfattning?

-Ja, det ar riktigt, sdger dr Konradsen och beklagar
samtidigt, att inte alla 6gonlikare kénner till denna
akomma och dérfor kanske inte heller dr uppmérk-
samma.

Spindelvavstunn hinna

-- Men detta med snedstélld lins hos Marfangruppen
kénner nog de flesta till. Snedstdlldheten &r ett hu-
vudkriterium nér det giller 6gonen hos personer med
Marfan. Denna grupp kan ocksé lattare fa nithin-
neavlossningar och detta dr viktig att veta. Det kan
saledes handla om en kombination mellan myopi
och astigmatism.

Denna grupp kan ocksa léttare kan fi nithinneav-
lossningar och detta dr viktigt att veta.

Dr Tiina Konradsen:

- Som jag tidigare ndmnde blir 6gat hos dessa pa-
tienter lite ldngre &n normalt och alla hinnorna lite
tunnare och néthinnan blir skorare. Nathinnan ér

ju som en tapet inuti 6gats vdgg och det dr dir alla
syncellerna sitter och tar emot ljuset.

Det ér en spindelvdvstunn hinna och blir den ytterli-
gare lite tunnare, dd kan det uppsté hél pd nédthinnan
ganska latt, sd att den lossnar fran viggen.
Néthinnan ligger runt glaskroppen, som ska ge stod
at nathinnan inifrdn. Men eftersom nu 6gat har blivit
lite langre &n normalt racker inte detta glaskropps-
stod. Da ar det latt, att man far ndthinneavlossningar.
Kardinalsymtomet for detta ar att man upplever
ljusblixtar och dessutom ett slags skugga i synfiltet.
De hidr symtomen ér akuta och behdver undersokas.
For dem som har Marfans syndrom kan detta intréffa
tidigt och da hinder det, att ndthinnan dras ned 1
glaskroppen. D4 kan det uppsté sddana skador

att nathinnan lossnar pé en stor del av ytan, antingen
upptill eller baktill.

Nathinneruptur
Man kan inte sjilv avgora, att ndgonting har loss-
nat. Men nér det hinder, far man ofta ljusblixtar och
ibland svarta sotflagor eller en skugga i synfiltet.
Behandlas detta kirurgiskt?
Ja, sdger doktor Konradsen.
- Om man fér en liten ruptur pd néthinnan dvs ett
litet begrinsat hél kan det 14tt behandlas med lase-
ringrepp runt det hdlet, men om det dr en storre del
av nithinnan som har lossnat méste detta atgérdas
kirurgiskt.
- Detta gar till pd sé satt, att man gar in genom
Ogonvitan via ett eller tvd mikrohél och med mikro-
instrument opererar man och som tilligg lagger man
da ett silikongummiband som stod utifran. Man kan
saledes operera utifrdn 6gat och inifran for att sétta
néthinnan pé plats. Avslutningsvis stér det sdledes
fullt klart, att det ar astigmatism och nérsynthet, som
ar de vanligaste 6gondkommorna hos Marfanpatien-
ter.

TEXT OCH BILD: BERTIL FRICK

Svenska Marfanforeningen skickade i varas ut drygt
250 brev och broschyrer till 6gonldkare och 6gonkli-
niker i hela landet. Dr Konradsen har skrivit breven
och redogjort for de speciella 6gonproblem, som kan
drabba Marfanpatienter. Hon pdapekar hur viktigt det
dr med en tidig diagnos.

Brukarrad pa St. Eriks Ogonsjukhus

Hosten 2006 startades ett brukarrad pé St. Eriks
Ogonsjukhus.

Rédets syfte dr informationsutbyte, ta emot onske-
maél frén foreningarnas medlemmar, 6ka kvalitets-
arbetet pd sjukhuset, undersoka hur patienter blir
bemotta 1 varden bade ndr det géller diagnoser samt
olika praktiska problem etc.

Rédet ska dven samverka vid patientinformation,
identifiera medicinska behov samt informera om nya
behandlingsmetoder och trender i 6gonsjukvérden.

Hittills har SRF Stockholm och Gotlands ldn, Glau-
komforeningen i Stockholm och Storstockhholms
Diabetesforening deltagit. Frin sjukhusets sida deltar
informationschefen Ann-Cathrine Frécom, chefsla-

karen, vardutvecklingschefen och patientvégledaren.

Nu har Svenska Marfanforeningen tillfrdgats om vi
ocksa vill vara med i brukarradet, vilket vi givetvis
tackat ja till. Ingrid Karlsson och Ulla Frick kommer
att delta. Forsta motet for oss blir 1 oktober 1 &r.

Vi tycker att detta kommer att blir intressant och
larorikt for bdde foreningarna och sjukhuset. Na-
turligtvis kommer vi att skriva 1 tidningen nér vi far

kidnnedom om nya rén och behandlingsmetoder.
ULLA



Medlemstraff pa Oland

For andra aret 1 f61jd hade vi medlemstriff pa STF
Vandrarhem Stora Frogérden pa Oland den sista
helgen i juli. Forra aret var tio personer anmédlda och
i ar hade vi en 100 % -ig 6kning. Hela 20 personer
deltog! Vara medlemmar hade rest alltifran Arjeplog
i norr till Skurup i sdder, sé hela vért avlanga land
var representerat. Jitteroligt!

For flera av deltagarna var detta en atertraff fran
Agrenskas familjevistelse i vras. Men dven for oss
som inte setts forut var det gladjande att se att sa
ménga akt sé langt for att traffas under en sensom-
marhelg och ha kul tillsammans och for att naturligt-
vis ocksé prata Marfan.

Nir vi kom fram till Oland under fredagseftermid-
dagen sag vi solen mellan de morka molnen som
hela tiden hotade oss. Men kvillen blev trevlig med
fika och mackor och trevligt snack till sena timmen,
innan det var dags att gé till sdngs.

Lordagen bjod pa soligt men lite blésigt vader.
Planen for dagen var en bussrundtur pa sddra Oland.
Vi borjade med att bege oss dver Stora Alvaret dir
vi gjorde ett kort stopp for att fa kidnna alvarmarken
under skosulorna. I bussen passade jag, Carina Ols-
son, pa att berétta lite om 6lédndsk natur och histo-
ria. Oland har ju varit bebott i nirmare 8000 &r och
overallt pa 6n kénner man historiens vingslag. Jag
har sjilv en bakgrund pa Oland genom att min och

Karins, foreningens kassor, pappa dr uppvuxen pa 6n

och vi har semestrat hir sedan vi var barn. Sa det hér
landskapet ligger mig mycket varmt om hjértat, och
jag forsokte formedla lite av min kérlek till landska-
pet.

Vi fortsatte sedan mot Eketorps borg, en av Olands
mest besokta sevirdheter. Hér fick man kla sig i
tidstypiska kldder frdn 1100-talet och prova pé att
skjuta med pilbége och gora upp eld som ”de gamla

vikingarna”.

Resan fortsatte sedan mot Sodra Udden, dér vi enligt
planeringen skulle dta var medhavda matséck. Solen
hade lyst pé oss hela formiddagen men nu fick vi
kénna pé vinden hir pd solens och vindarnas 6. Som
tur var hade vi en stor skyddande buss att ta 14 bak-
om, annars var det risk att bade vi och kycklingklub-
borna hade flugit till vaders. Efter den bldsiga malti-
den vid vér ’stormkok”, satt det fint med en fika pd
Restaurang Fagel Bla alldeles vid fyren Lange Jan.
De som ville kunde ta de néstan 200 trappstegen upp
till toppen for att titta pd den fantastiska utsikten dér
uppifran.

Resan norrut och tillbaka till Stora Frogarden gick
utmed Kalmar sund. Végen hér ér bitvis otroligt
vacker. Jag passade pd att beritta lite om alla de
vindkraftverk som stér bade pé land och flera styck-
en ocksa ute i sundet. Lite propaganda for miljovan-
lig energianvindning alltsa.

Nir vi vdl kom fram till Stora Frogérden sd kom reg-

net. Ett stortregn av néstan tropisk karaktir. Det gick
ganska fort over till var stora glddje, s& vi kunde 1
alla fall grilla utomhus. Vi var dock tvungna att dta
inomhus for temperaturerna denna sommar har inte
varit ndgot vidare. Vi hade i alla fall en mycket trev-
lig kvdll med god mat och dryck och trevlig sam-
varo. Det serverades grillad fliskkarré, lax eller korv
med klyftpotatis och cole slaw, som du fér recept pa
1 tidningen. Trotta efter en hiandelserik dag gick vi
till sdngs sent, sent.

Sondag morgon med fint vider och dags for tips-
promenad! En liten runda runt Stora Frogdrden med
fragor om lite av varje. Visste du till exempel att 99
% av alla bruna bonor som odlas i Sverige odlas pa
Oland, eller att Falu rodféirg ir en restprodukt frén
kopparbrytning? De som var pa Oland vet det nu,
plus en massa annat matnyttigt. Forsta pris i tipspro-
menaden gick till Anna Tenggren. Priset var kokbo-
ken “Mat fran Oland” som skrivits och getts ut av
Karin och Erik som driver Stora Frogarden. (Boken
kan du bestilla via Stora Frogardens hemsida www.
storafrogarden.se).

Efter lunch och fika med kanelbulle, blev det av-
sked med stort kramkalas. Det ar ju aldrig roligt att
skiljas, men vi vet ju att vi kommer att ses nésta ar
igen. Forslaget ér att Olandstriffen ska genomforas
igen, men forsta helgen 1 augusti, alltsa 1-3 augusti.
Vi jobbar ocksd med olika sétt att kunna finansiera
atminstone delar av triaffen. Vi kommer att aterkom-
ma till det i senare nummer av tidningen.

En viktig anledning till att s4 manga kunde delta
vid &rets Olandstriff, var naturligtvis att foreningen

fatt bidrag fran Sunnerdahls Handikappfond. De

20 000 kronor vi fick har vi i forsta hand anvint
som resebidrag till deltagarna. Vi kunde ockséd hyra
en buss under 16rdagen for att vi alla skulle fa dka
tillsammans, vilket bade gjorde utflykten trevligare
och ur miljosynpunkt mer hdansynsfull mot miljon
eftersom vi slapp dka i flera personbilar. Fondpeng-
arna innebar ocksé att vi klarade finansieringen inom
ramen for bidraget och deltagarna egenavgifter. Det
ar ju positivt for var lilla forenings nagot anstringda
ekonomi.

Styrelsen ska nu jobba for att vi dven infor nésta

ar kan f& ekonomiskt stod for att genomfora en ny
medlemstraff. Men oavsett hur vi lyckas med det sa
hoppas jag och resten av styrelsen att vi ses pa Oland
2008!

CARINA O

Recept pa Cole Slaw,

som &r bade gronsaker och gott tillbehor till exem-
pelvis grillat. Det hir receptet ricker till 4-5 perso-
ner.

2-3 rivna mordtter
1 “klyfta” strimlad vitkdl (anvénd gérna osthyvel)

1 dl majonnis

3 dl filmjé6lk eller yoghurt

2 msk chilisas pa flaska

1 tsk fransk senap

1 msk farinsocker

tabasco eller cayennepeppar
oOrtsalt

Borja med att blanda ingredienserna till sésen.
Smaka av med kryddor och 6rtsalt. Den ska ha lite
“bett”. Riv mordtterna och strimla vitkalen, och
blanda alltsammans med sasen 1 en stor skal. Lat
gérna std ndgon timma, sa smakerna blandar sig,
innan ni hugger in pa lackerheterna.



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 tonarsforaldrar

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@tele2.se

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

Traning
Britt-Marie Berner 08 - 644 83 21

Informationssoékning
Jenny Astrom jenast@glocalnet.net

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

Styrelsen 2007

Lise Murphy, ordférande
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 Astrom, 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

Anna Salo, suppleant
Tel hem 0502-128 35

Marianne Blixt, suppleant
Tel. hem 013-17 37 08
Mobil 070-776 15 47
lg.blixt@rixtele.com




