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Ledare

Sa har vi da éntligen fatt lite virme. Varen kom, atmins-
tone hédr i sodra Sverige, med expressfart for ett par veckor
sedan. Vi fick kdnna en férsmak av sommaren. Allt slog ut
pa en gang! Aven vi minniskor verka “blomma” nir solen
och viarmen kommer.

Men med forsommaren kommer ocksd semesterstressen.
Vad ska vi gora 1 ar? Ska vi hyra stuga, husbil, ska vi dka
norr- eller soderut? Nu ska vi ju ocksa forsoka tanka lite
miljovianligt och vara sparsamma med bil- och flygakande.
Kanske ska man borja kollar runt lite i hembygden. Det
finns s& mycket helt ndra som man inte sett. Jag behover
bara ga till mig sjilv. Jag har bott i Stockholms omedelbara
narhet hela mitt liv, men néstan alltid akt 50-talet mil bort
pa semestern. Men 1 ar tanker jag halla mig inom lénet pa
semestern.

I det har numret av Marfantidningen kan ni bl a ldsa om
Marfan och trining. Jag har tdnkt mycket pa det har med
min fysiska kondition och syndromet. Nu forstar jag hur
viktigt det &r med en bra grundkondition, sa det far bli som-
marens aktivitet. Promenader 1 ett sommarfagert Stockolm.

Jag vill pa styrelsens vignar onska alla medlemmar i Svens-
ka Marfanforeningen en riktigt trevlig sommar. Passa pé
och ga ut i skog och mark och r6r pa er och ta in dofter och
ljud, och bli piggare starkare infér hosten och vintern.

Nedskrivet i figelsdngen under ett veckobesdk pa Oland
Carina O
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Ungdomstraff i Norge

Det skal gjennomferes en ungdomshelg full av spen-
nende utfordringer som seiling, klatring

og lignende i Oslo-omradet 7-10 august 2008 for
ungdommer mellom 16 og 25 ar.

Marfanforeningen i Norge héper at en reprepresen-
tant fra Sverige onsker a delta pa denne

helgen, og at deltagelsen vil resultere i et samarbeid
mellom Norge og Sverige!

For mer informasjon om ungdomstreffet kontakt
Kine Bakke pa kine@marfan.no

Onske om deltagelse pa treffet henvendes til:

Mona-Lis Petersson

Tel hem 08-500 370 91

Mobil 073-338 64 41

mail: mona_lisp@hotmail.com
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Arsmotesprotokoll 2008-03-15
Svenska Marfanforeningen

1. Lise Murphy 6ppnar motet.

2. Att arsmotet dr behorigt utlyst, svarade motet ja
pa.

3. Carina Olsson valdes till motesordforande.
4. Mona-Lis Petersson valdes till motessekreterare.

5. Jenny Astrom och Susan Blomqvist valdes till
justerare och rostriknare.

6. Dagordningen godkéndes.

7. Justering av rostlangd: 9 personer var rostberit-
tigade pa drsmotet.

8. Resultat- och balansridkningen upplistes och god-
kéndes

9. Verksamhetsberittelsen ldstes upp och godkéndes.

10. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet fran arsmotet.

11. Faststdllande av avgifter for ndstkommande ér
blir ofordndrad.

12. Val av ordforande, ordinarie ledaméter, och
suppleanter:

Carina Olsson valdes till ordforande for 1 ar.
Mona-Lis Petersson valdes till ord. ledamot for 2 ar.
Anna Salo valdes till ord. ledamot for 2 ar.

Annett Andersson valdes till ord. ledamot for 2 ar.
Susanne Blomqvist valdes till ord. ledamot for 2 ar.
Ulla Frick valdes till suppleant for 1 ar.

Ingrid Karlsson valdes till suppleant for 1 ar.
Katarina Moberg valdes till suppleant for 1 ar
Jenny Astrém Omuvaldes till ord. ledamot for 2 &r.
Anna Uhlin och Karin Olsson har 14ar kvar.

13. Val av revisor och revisorsuppleant:
Tony de Belder omvaldes till ord. revisor for 1 ar.
Kent Clasén valdes till revisor suppleant for 1 ar.

14. Val av valberedning: Styrelsen fick 1 uppgift att
fa fram 3 personer till valberedningen da moétet inte
kunde genomfora detta.

15. Den planerade verksamheten for 2008 upplastes
och godkéndes.

16. Forslag pé andring 1 stadgarna: I § 7. Dagord-
ning. h) star det idag: “Faststdllande av avgifter och
budget for ndstkommande ar.”

Forslag pa dndring &r att det enbart ska sta: Fast-
stillande av avgifter for ndstkommande &r.”

Detta for att vi inte dagsldge kan veta budgeten for
nista ar. Denna dndring godkéndes.

17. Ovriga drenden:
a) Lise Murphy tillfragades om hon ville vara ad-
jungerad till styrelsen for 1 ar. Det ville hon.

b) Medicinskt Centrum: Lise Murphy beréttar:
Professor Nordenskold och Lise Murphy har traffats
for att diskutera hur vi ska gé tillviga for att {2 ett
Medicinskt Center, och varfor vill vi ha ett center?
Det har bildats en grupp bestdende av: Anna Salo-
barnperspektiv, Alexander Tollet-unga vuxna, Ulla
Frick-éldre, samt Lise Murphy som driver det hela.
Gruppen forsoker fa svar péa dessa fragor och doku-
menterar detta vad géller oss Marfanpatienter. Till
hosten dr det tankt att samla ihop Liakare, Patienter,
Vard-personal, osv. for att se och diskutera mer vad
vi vill med Centret och hur vi ska g tillviga med
hjélp och idéer fran dessa personer och ev. andra
grupper.Det finns 7000 diagnoser och vi dr en av
dem som blivit utvalda till detta projekt.



¢) Slutligen avtackade vi var forra ordférande som
varit en klippa i styrelsen i flera &r. Hon finns dock
kvar 1 periferin med sina kunskaper. Tack Lise!

d) Vi avtackar 4ven Marianne Blix som varit supple-
ant 11 ar. Vi skickar en blomma till henne da hon ¢;j

kunde nérvara pa motet.

18. Motet avslutades.

VID PROTOKOLLET:
MONA-LIS PETERSSON

Helgtraff | Sandsli hos
Norska Marfanforeningen.

Den 25-27 april var jag till Norge pa traff med
Norska Marfanféreningen som vi har samarbete med
genom Nordiska Marfanforeningarna.

Varje ar anordnar de en Helgtréff med drsmote och
foredrag samt specialprogram for barnen. Vi brukar
alltid fa en inbjudan till dessa for 1 eller 2 personer.
Sammanlagt var vi 49 vuxna o 11 barn hela helgen.
Jag har varit med ett par ganger sedan 1995 s& man
har lart kinna ménga genom aren.

Pa fredag kvill hélsades vi vilkomna av ordforande
Kine Bakke, sen var det foredrag av Dr David Eng-
elsvold om dgonprobematik o konstiga linser. Myck-
et handlade om anatomi, hur olika linser kan vara,
grastarr, nidthinna o ndthinneavlossning, vilka alter-
nativ som finns vid operation bl a . Han hade med
véldigt héftiga bilder pa dgat o linsen i olika skeden
o sjukdomsforlopp. Vildigt intressant o se.

Efter detta var det middag o samvaro.

Lordagen borjade med frukost o sen var det foredrag
igen, denna géng av Néringsteraupeften Jens (upp-
fattade aldrig efternamnet). Han jobbar sen 2 dr pé
Klinik i Oslo med Néringsldra o Kostvanor. Detta
giller ju dven oss.

Mycket intressant o tinkvirt. Ater du dig frisk? Vi

ar genetiskt utrustad for stendldern, dd var man
vaken nir det var ljust, var-sommar-host a4t man upp
sig pd frukt o bdr o gront for att klara vintern, Med
andra ord hur mycket néring o vitaminer &r det i det
vi dter idag?

Vi vinder pa dygnet en del, dr vaken nér det r
morkt, dter pa konstiga tider osv. For ménga ruckas
bade somn o mat intag. Vi tranger ithop oss pd min-
dre ytor o fir d4 lattare infektioner.

Sen pratade han om att vi dr véldigt olika i vdra
kroppar, att vi tar upp olika méngder néring. Alla
passar inte att 4ta samma néringskost. Vi ska ha Ph
4-5 %, 1 magsyra. Maten kan steriliseras i magen o
ndr vi tror vi har for mycket magsyra i magen ar det
oftast tvirtom. S& maten blir liggande i magen, ingen
syra som bryter ner, dd blir det bakterier o kronisk
diarré. Ja detta var bara en del av allt intressant jag
fick veta.

Sen var det lunch o ingen id¢ att ga ut o promenera
ned maten dé det regnade bra ute. Det fick bli lite
vila pd séngen innan nésta foredrag.
Hjartproblematik 1 ungdomséren , erfarenheter fran
13+ projektet vid Haukeland universitetssjukhus i
Bergen, foredragshéllare Asle Hirth barnkardiolog.
De finns ett Nordiskt samarbete mellan Guch kli-
nikerna i Norden, Det dr personer med medfodda
hjértfel.



Det handlade om hjartproblematik o kroniska sjuk-
domar, hur barn klarar detta i de olika aldrarna fran
spad alder o uppat, hur hjilper man dem pa bésta
satt, att leva med kronisk sjukdom . Ex egna er-
farenheter, den jobbiga tonarstiden, hur paverkar
det fysiskt o mentalt. Att ha ett bra samspel med
barnet, inte Overbeskydda. Utan det dr viktigt att
stotta barnen o acceptera dem for de det dr, Barn
upp till 10 &r behover inga restriktioner, de sétter
sina egna grinser vad de klarar av osv. Efter detta
kan o finns det saker ddr man bor vara forsiktigare
enligt dr Hirth. Men det bor man ta med sin 14kare
o ev sjukgymnast. Att forbjuda barn o tonaringar en
massa gor dem bara deprimerade o att de kinner sig
mer annorlunda och utanfér gemenskapen. Detta
var en del av vad han tog upp. Men vill ni veta lite
mer utforligt om foredragen, kontakta mig sa ska jag
berétta.

Efter detta var det dags for Arsmétesforhandlingar o
sen var det festmiddag med god mat, sdng o lotterier,
tal o dven hade vi en liten klddbytarhdrna for dem
som ville.

Sondagen dgnades at en 3 tim battur pa Lysefjorden
upp till Predikstolen o tillbaka, Vadret var inte det
bista men inget regn idag o det blev en massa fina
bilder tagna pé vigen.

o S
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Kine Bakke, ordforande i Norges marfanforening

Efter detta sa vi hej o pé aterseende till varandra o
jag fortsatte med flyg till Bergen ett par dar innan
hemfdrd, da jag har en Marfan-vénninna dar.

En mycket trevlig o givande helg jag kan rekom-
mendera till fler 1 féreningen.

Trevlig sommar 6nskar Mona-Lis

Konferens i Washington om
sallsynta sjukdomar

I maj 2008 samlas forskare fran hela virlden 1 Wash-
ington till en konferens anordnad av ICORD, en
internationell organisation av forskare, foretag och
myndigheter.

Intresset for sdllsynta sjukdomar har 6kat bland fors-
kare. Det finns ca 8 000 kédnda séllsynta sjukdomar
men eftersom de ibland endast drabbar ett fital per-
soner, har de inte hittills fatt samma uppmérksamhet
som andra sjukdomar.

Maria Wistfelt, Nykoping dr med dr i mikrobio-
logi och har i fyra ar deltagit i organiserandet av de
internationella ICORD-konferenserna. Sedan knappt
ett ar 4r hon dven ansvarig for den svenska delen av
Orphanet, som &r en 6ppen databas med information
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om forsknings- och sjukvardsresurser for séllsynta
sjukdomar.

Det dr mycket viktigt att lyfta fram de hér sjuk-
domarna, eftersom patienterna lider extra mycket,
sdger Maria Wistfelt. Inte bara for att sjukdomen é&r
besvirlig i sig utan ocksa for att de inte alltid far den
behandling de behover. I ménga fall saknas forsta-
else och kunskaper inom sjukvarden.

Sa far det inte vara, det maste till en férdndring
mycket snart, siger Maria Wistfelt.

FORKORTAD ARTIKEL UR SVENSKA DAGBLADETS
SPECIALBILAGA DEN 29 FEBRUARI 2008



Traning och Marfan

Nar det galler traning ar det for personer med funk-
tionshinder otroligt viktigt att hitta nagon form av
aktivitet som man kan kanna sig trygg i och uppleva
som positiv. Det ar namligen viktigare for denna
grupp an for évriga i befolkningen att vara aktiv.
Aldrande och férandringar kommer snabbare och
for att ska man slippa fa bekymmer i och med detta,
ar fysisk aktivitet eller traning enda sattet.

Allmant om traning

Att tréna eller vara fysiskt aktiv blir alltsd med nod-
vandighet ndgot som bor folja en hela livet. Natur-
ligtvis maste man sedan vilja det man sjalv tycker ar
kul och som fungerar utifran sina egna forutséttning-
ar. Men en viktig detalj 1 detta dr att fysisk aktivitet
ocksé ger en bieffekt som &r otroligt nyttig just for
personer med Marfan och det dr att om man ar aktiv
sé lar man kdnna sin kropp och detta ér helt avgoran-
de for att hela livet kunna avgora vad som ér/kdnns
bra for mig att gora och vad som eventuellt kan ge
mig problem. Kroppsuppfattning eller kroppskédnne-
dom brukar det kallas och kan vara ett separat &mne
1 sig men det fir man liksom péd kdpet om man haller
igdng ordentligt.

Vi ér sdkert manga med Marfans syndrom eller {or-
dldrar till barn med Marfan, som genom éaren fétt rad
om hur man ska trina. Att fysisk aktivitet ar viktig
for alla rader det ingen som helst tvekan om. Men
for oss med Mafan dr det om mojligt annu viktigare,
kanske man inte alltid tinker pa. Fragan &r med vad
och hur mycket man ska tréna.

En del av har fysiska forutséttningar som gor att
vissa sorters gympa eller idrott helt enkelt dr svart
eller ibland oméjlig att delta i. Ar man vuxen si ir
det ganska latt — man lér sig kdnna sina egna gréinser
och vet av erfarenhet vad som kénns bra. For barn
ar det mycket svérare. Vad sdger man till 7-aringen
som vill borja trana kampsport eller till 15-4ringen
som med sin ldngd ar ett stort 16fte 1 basketlaget?

Vad ska man gora nér man &r 1 medelaldern, och inte
varit sdrskilt fysiskt aktiv, gora nér det borjar vérka 1
leder och rygg? Eller om man varit ganska aktiv men
pa dldre dar kédnner att det inte langre funkar som
man vill? Vem ska vi vinda oss till for att fa svar?
Ibland kanske man fatt ett svar av en sjukgymnast
eller en ortoped och 1 ndsta vinda far man ett an-
nat....

Jag har fatt mojlighet att samtala med Britt-Marie
Rydh-Berner. Britt-Marie ar sjukgymnast och har 1
ndstan hela sitt liv kunnat {f6lja en av sina bésta vén-
ner, som har Marfan. I sin yrkesverksamhet jobbar
Britt-Marie just nu pa en rehabklinik for personer
med speciella problem i rorelseapparaten. Hon ar
foreningens kontaktperson 1 frdgor som ror traning
och liknande.

I vart samtal forsoker vi att sortera upp livet, mycket
grovt, 1 fyra skeden; Barnet, Den vdxande tonar-
ingen, Mitt 1 livet och Seniorer. Jag vill prata om
skillnader men kanske ocksé likheter.

Min forsta fraga ar generell: Kan man sdga nigot
som géller genom hela livet nir vi pratar om Marfan
och traning?

”Ja, sédger Britt-Marie, traning dr allmént stirkande
for muskulaturen &r jétteviktig genom hela livet,
men ska anpassas efter vars och ens forutsittningar.
Problemen kommer ifrédn bindvédven, det vet vi ju
alla. Men en sak som ocksa stiller till det &r, att nir
personer med Marfan véxer s blir rorbenen extra
langa medan musklerna fortfarande har samma
grundutseende som for vem som helst. Detta innebar
att musklerna blir mer uttdnjda och utdragna. Vad
det betyder rent mekaniskt dr att kraften 1 musklerna
inte kan bli lika stor och heller inte mojligheten att
oka storleken pa muskeln sé det syns. Diaremot kan
muskeln mycket vil bli starkare och mer uthéllig.
Regelbunden trianing ar viktig. 2-3 ganger 1 veckan
uppehéller det man redan har men 3 ginger 1 veckan
forbéttrar.”



Barnet

Det ar jatteviktigt att forskole- och skolbarnet ror pé
sig. "Det viktiga ar att det ar roligt, sdger Britt-Ma-
rie. Lat barnet prova pa olika aktiviteter. Begriansa sa
lite som mojligt!” Det ar viktigt att du som fordlder
eller annan vuxen i barnets nirhet ar vaksam och 6p-
pen for barnets signaler. Verkar det gora ont — prova
kanske péa nagot annat sitt, utan att barnet kénner att
han eller hon misslyckas. Alla barn som vixer har
’vaxtvark” som inte dr ndgot hinder for trining och
rorelsedvningar — tvirtom!

Bra skolgympa med duktiga lirare r utmarkt.
Friidrottsdvningar &r ofta mycket bra, eftersom den
traningen ofta d4r mangsidig och underhaller alla
muskelgrupper i kroppen. Det gar ocksa bra att an-
passa efter varje individ. Att man sedan under som-
marhalvaret kan utdva det utomhus, &r ju bara bonus.

Den vaxande tonaringen

Hur &r det da nér tonaringen borjar véxa “hejdlost”,
behdver man tdnka pé nagot sirskilt da? Ska man
fortsdtta som forut? ”Absolut, sédger Britt-Marie. Se
till att tondringen lar sig kénna sin kropp och kan
std for sina begransningar”. Under samtalets gang
forstar jag att Britt-Marie allmént dr emot att man
“begransar sig”. Vi har ju lart oss att man ska avhélla
sig fran vissa typer av idrottsliga aktiviteter. Ishock-
ey ar ett sddant exempel, en del andra lagsporter dir
det forekommer tacklingar, vissa kampsporter med
mera. ”Ar hockey egentligen hiilsosamt for ndgon?”
undrar Britt-Marie. Flera asiatiska sk kampsporter,
exempelvis Tai-Shi, tycker Britt-Marie kan vara
mycket bra traningsformer. Man bor undvika dem
med hdga och harda sparkar mot huvud och brost-
korg, men annars dr de 6vningar i koordination och
kroppsuppfattning, som ofta dr grunden for dessa
grenar, mycket bra for personer med Marfan.

Se till att 14gga in trdningen i vardagen — ga el-

ler cykla till skolan, gé i trappor. Bygg upp en bra
grundkondition for framtida behov.

Har man problem fran hjirtat bor man naturligtvis
ha regelbunden kontakt med sin hjartdoktor, men det
géller ju genom hela livet.

Mitt i livet

Idén till den artikeln utgér egentligen fran mig sjalv.
Jag dr precis, tycker jag, mitt 1 livet. Precis fyllda 50,
(men vill ju gérna vara som 30). Jag har aldrig trdnat
sarskilt mycket. Var dalig i gympa i plugget. Pa

60- och 70-talen var vil inte gympan sirskilt anpas-
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Britt-Marie Berner

sad — man stdlldes upp pa en ldng rad och skulle sla
kullerbytta eller hjula, for betyget. Lang och “mar-
fangédnglig” lyckades jag knappt uppné en svag etta.
Har sen till och fran under dren tagit mig an olika
traningsformer, dock aldrig med nagon storre fram-
géng. Efter att sannolikt gjort fel, brukar det oftast
sluta med att man ger upp. Det gor ont, och med
aren sitter det onda 1 lingre och léngre.

Sa, Britt-Marie, vad galler nu?

”Har man varit aktiv tidigare, och har funnit sina
traningsformer, s& ska man bara fortsitta som forut.
Det dr dock viktigt att man kénner igen kroppens
signaler. Med Marfan aldras kroppen fortare, och det
ska man vara vaksam pa och ritta sina triningsfor-
mer efter. Acceptans ar viktigt!

Har man dédremot inte trinat regelbundet, eller nés-
tan inte alls, s behdver man nog hjélp att komma
igdng. Ha man redan kontakt med en sjukgymnast,
sé frdga henne eller honom om rad. Ett annat sitt dr
att via ett gym, fa en personlig trdnare, som hjilper
till att komma igéng. De &r givetvis inga Marfanspe-
cialister, men dr duktiga pa att se vilka fOrutsittning-
ar en person har. Beritta lite om Marfan, och vad du
sjdlv har for traningsbakgrund. Forsok sedan att hitta



nagon som &r roligt och som du inte trottnar pa med
en gang. Ge inte upp!

Senior

Som tidigare ndmnts kommer det kroppsliga ald-
randet fortare for personer med Marfans syndrom.
Dérfor ar det extra viktigt att bibehélla kroppens ror-
lighet och musklernas smidighet sa lange som moj-
ligt, med ritt traningsformer. Bra triningsformer ar
Tai-shi och Chi-gong. Flera rorelser gar till och med
att utova sittande. Lagfrekvent styrketrdning (ménga
lyft med latta vikter) dr utmérkt &ven nir man blivit
lite dldre.

Promenader for att upprétthélla bade rorlighet och
kondition &r bra och behover inte alls gora ont.

Om man behdver ska man anvinda olika typer av
hjalpmedel, ortoser (=hand- och fotledsstdod) och
kndbandage av olika slag. Har du fatt en korsett
utprovad, anvind den s& mycket som mojligt nér

du trénar. Hjidlpmedel av den hir typen forslappar
inte!” sdger Britt-Marie. "Behover du fa nagot hjélp-

medel utprovat kontakta din sjukgymnast eller orto-
ped som skriver remiss till en orptopedverkstad.”

Hur kan vi dd sammanfatta?
Traning &r viktig genom hela livet
Anpassa traningen till dina egna forutsatt
ningar
Det far inte gora ont, men det r inte farligt
att det tar emot lite ibland
Prata med gympalérare, trdnare och andra
inblandade om barnets forutsittningar
Begrénsa sa lite som mojligt
Skaffa dig en “’personlig tranare”
Anvind hjilpmedel
Skaffa dig en bra grundkondition
och sist men inte minst
Se till att det ar roligt att trdna, oavsett var 1
livet du befinner dig.

Tack Britt-Marie for dina goda rad, och till alla med-

lemmar — ut i sommar-Sverige och TRANA!
CARINA OLSSON

Viktigt med bra information till
nydiagnosticerade

Vi blev sé tacksamma, att vi fick sa mycket skriftlig
information om Marfans Syndrom nér var son Mi-
kael fick den diagnosen f6 sex ar sedan.Efter att han
gang pa gang hade sagt, att han hade ont 1 hjirtat,
gjordes en rejil utredning.

Familjen blev kallad till ett moted med tre fantastis-
ka ldkare: en kardiolog, en barnlékare och en ldkare
specialiserad pa langdtillvdxt, som gav oss beskedet.
Vi fick mycket muntlig information om vad det inne-
bar att ha Marfans Syndrom. Det blev ménga fragor
frén oss forédldrar, som aldrig ens hort ordet. Vi fick
god tid pé oss med ldkarna.

Dessutom fick vi av ldkarna tre skrifter med oss
hem. Skrifter som Marfanforenigen ordnat och
bekostat. I lugn och ro kunde vi sedan ldsa och aterta
vad ldkarna sa om detta komplexa syndrom.

Vi fick ytterligare exemplar av informationshiftena
frdn Marfanforeningen till tandlékaren och skolan.
Med samtliga har vi haft informationsmdoten och gatt
igenom héftena, och upprepat det allteftersom var
son vuxit och bytt stadier 1 skolan och fétt nya larare.

Sléktingar och vanner har ocksa ldst informationen
och uppskattat det.

Marfanforeningen har dessutom tagit fram olika “’pa-
pers” med info om syndromet. Se &ven Hemsidan.

MARIANNE



Notiser... Notiser... Notiser... Notiser... Notiser...

Fatigue

Fatigue dr en kéinsla av utmattning, trotthet eller
forlust av energi.

Detta kan vara helt normalt vid fysisk eller psykisk
anstrangning eller t.ex. somnldshet, men kan ocksa
vara ett tecken pa ett allvarligare tillstand. Ménga
patienter med Marfans syndrom klagar pa denna
onormala trétthet. Darfor ar det viktigt att undersoka
ndr och hur denna trétthet uppstar, sa att lakare kan
se vad som behover goras for att om mojligt elimi-
nera symptomen.

Hur yttrar sig fatigue vid Marfans syndrom och hur
behandlas den?

Maénga personer med Marfan tar regelbundet be-
tablockerare eller annan hjartmedicin, vilket kan
orsaka fatigue. Har man just startat en sddan behand-
ling, kan det ta ett tag for kroppen att vinja sig vid
medicinen. Om detta inte sker, kan ldkaren forsoka
lindra tréttheten genom att dndra typ av medicin el-
ler dosering.

Andningsbesvir pa grund av somnproblem, t.ex.
snarkande eller somnapne tycks vara mer frekvent
bland Marfanpatienter dn andra och kan ocksa vara
en orsak till onormal trotthet under dagen. Det finns
hjalpmedel att ta till vid sdmnapne.

Att ha en kronisk sjukdom kan fa en del personer att
kdnna sig deprimerade. Ett av manga symptom pa
depression ar just onormal trétthet. Men depression
kan lindras med medicin eller terapi.

Hos en del personer med Marfans syndrom pumpar
inte hjértat sa bra som det skulle och levererar alltsa
inte tillrdckligt med syre till cellerna. Aven denna
syrebrist kan orsaka fatigue.

Lickage 1 aortaklaffen innebér att blod rinner tillba-
ka ner 1 vinstra kammaren och hjartat far da arbeta
mer. Mitralisinsufficiens betyder att en viss méngd
blod lacker tillbaka in 1 formaket och 1 vérsta fall kan
det leda till hjartsvikt.

Om hjartklaffarna inte fungerar som de ska kan felet
atgidrdas med medicin eller operation.

Vad annat kan orsaka fatigue hos Marfanpatienter?
Maénga personer med Marfans syndrom har en mark-
bart reducerad muskelmassa, vilket kan leda till att
man inte orkar med samma fysiska anstrangningar,
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som andra friska personer i ens egen alder. Manga
patienter tar detta som fatigue. Eftersom traning och
andra kroppsdvningar dr bra for att behalla en god
hilsa, bor man hora med ldkare eller sjukgymnast
om vilka 6vningar som &r lampliga.

Att stindigt ha med olika ldkare att gora och att halla
reda pa olika nya rén om Marfan kan dven det trotta
ut. Visst kan detta vara bade psykiskt och fysiskt
trottande men har inte med fatigue att gora. Forsok
istdllet att ordna ett ndtverk av familj och vanner

som hjélper till med detta.
FRAN CONNECTIVE ISSUES NR NR 1 2008

Svenska Marfanféreningen har bildat en arbets-
grupp bestdende av Christina Kjellstrom, psykiatri-
ker, Gunilla Brodda-Janssen, smartldkare och Lise
Murphy, vér tidigare ordférande, som ska forsoka
sammanstilla ett material om hur trétthet paverkar
personer med Marfan. Syftet &r att sprida kunskaper
till medlemmar och 2 in skrivningar om trétthet 1
Socialstyrelsens informationsmaterial.
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Marfans syndrom och aldre

En undersokning av A. Hasan, U. Polonski, A. Child
om éldre och Marfans syndrom har publiserats i
International Journal of Clinical Practice, 2007.
Bland de 2 500 registrerade patienterna i Marfan
Syndrome Clinical Database letades upp de personer
som var 50 ar och dldre. 156 detaljerade fragefor-
mulér skickade ut och 60 st returnerades ifyllda och
anvéndbara for forskning.

De visade att ldkare bor vara uppmérksamma pa

att dldre patienter med Marfan har manga speciella
problem forknippade med sjukdomen férutom att de
har normala alderssymptom.

Personer 6ver 50 med denna sjukdom kan behdva
regelbundna undersdkningar och specialistbehand-
ling tidigare dn jdmnariga. Detta pa grund av denna
genetiska sjukdoms nedbrytande karaktir. Allt for att
de ska uppna en sa god livskvalitet som mojligt.

SAXAT UR MARFAN ASSOCIATION UK, FEBRUARINUMRET



Notiser... Notiser... Notiser... Notiser... Notiser...

Las om hur Qigongtraning har
hjalpt Anna att fa mer kraft och
livskvalité

Jag kom 1 kontakt med Zhineng Qigong efter en akut
hjért- och aortaoperation. I samma veva fick jag veta att
jag hade Marfans syndrom. Det dr snart 10 ar sedan.
Jag har skrivit om hur Qigongtréaningen hjilpt och hjél-
per mig att klara av livet med denna sjukdom.

Sa hér 1 efterhand har jag funderat 6ver mitt sitt att se
pa Qigong. I borjan ség jag det som en slags gymnas-
tik. Nu ser jag att de fysiska forbattringarna géatt hand

1 hand med de mentala. Att trina Zhineng Qigong har
gett mig mer kraft och livskvalité. Det dr ndgot jag tror

vi alla behover.
ANNA UHLIN

Las min beréttelse pa
www.europeanzhinengqigong.net/CaseSe000562.aspx
och vidare pa /CaseSe001222.aspx

Paminnelse om medlemsavgift

Det finns fortfarande ndgra medlemmar som mis-
sat att betala in medlemsavgiften for 2008. Da var
forening levet pd medlemsavgifterna hoppas vi att ni
betalar in sa snart som mojligt.

Avgift for huvudmedlem &r 200kr och for familje-
medlemmar 50kr per person.

PG: 375194 -8

Trevlig sommar!!
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Returadress:
Mona-Lis Peterson
Allévagen 3

137 56 TUNGELSTA

Styrelsen 2008

Carina Olsson, ordforande
Tel hem 08-89 49 92

Mobil 070-975 05 21
carina.olsson@telia.com

Mona-Lis Petersson, sekreterare
Tel hem 08-500 370 91

Mobil 073-338 64 41
mona_lisp@hotmail.com

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

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

Kontaktpersoner

Aorta och klaffoperation
Johnny Lehmann 08 — 732 6228
Kicki Andersson 031 - 45 76 10
Fredrik Alderin 011-16 34 45

Barn- och tonarsforaldrar

Annika Romare 08 - 710 37 61

Fredrik, Cathrin Alderin 011 — 16 34 45
Marie Sallnés 08-550 390 51

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- 82 70 25

Annett Andersson, ordinarie ledamot
Tel hem 08-702 02 79

Mobil 073-776 69 41

annett _andersson@hotmail.com

Susan Blomgqvist, ordinarie ledamot
Tel hem

Mobil 076-89 01 27
susan.blomqvist@bredband.net

Anna Salo, ordinarie ledamot
Tel hem 0502-128 35

Mobil 076-212 19 04
salo.anna@hotmail.com

Ulla Frick, suppleant
bertil.frick@swipnet.se

Ingrid Karlsson, suppleant
karlsson.ingrid@ownit.nu

Katarina Moberg, suppleant
katarina.moberg@gmail.com

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

Informationssdkning
Jenny Astrém jenast@glocalnet.net

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



