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Ledare

Ett nytt & med Marfan ligger helt orort framfor oss

och vi kan lagga 2016 till handlingarna.

Aven om aret, som alltid, forde med bade bra och

déligt sd ar det 6ver nu och vi ser framat.

En av de saker vi 1 foreningen kan se fram emot

dr dnnu en familjetraff. Aven for 2017 har vi fatt
pengar fran Sunnerdahls — 20 000 kronor den hér
géngen. Det riacker till en grundplat till en bra traff

ndgonstans i Sverige.

Styrelsen har tillsatt en arbetsgrupp som ska jobba

med forberedelserna.

Har du tankar och idéer — hor av dig till oss pa

marfan.sverige@gmail.com.

En riktigt god fortséttning pa det nya aret!

Carina O
ordférande




Agrenska inbjuder alla Gver
|8 ar med Marfans syndrom till @

vuxenvistelse

8—I0 februari 2017

En unik mojlighet att tréffas, utbyta erfarenheter, fa tillgang
till aktuell kunskap och reflektera. Dagarna innehaller
foreldsningar och diskussioner.

Tid
Start: 8 februari 11.00
Avslutning: 10 februari 15.30

Sista anmilningsdag
9 januari 2017

Plats
Agrenska, Lilla Amundén, Lillovigen, Hovas

Arrangor

Vuxenverksamheten vid Agrenska som ir ett
center dir man utvecklar och bedriver verksam-
heter f6r personer med funktionsnedsittningar
och med en sillsynt diagnos.

Kontaktuppgifter pi Agrenska
AnnCatrin Rojvik,
verksamhetsansvarig,

031—750 91 70,
anncatrin.rojvik@agrenska.se

Cecilia Stocks,
koordinator,

031750 91 42,
cecilia.stocks@agrenska.se

Deltagaravgift

1 000 kr inkluderar féreldsningar, kost, logi och
transport till och frin Centralstationen i
Goéteborg. Deltagaravgiften faktureras efter
vistelsen. Eventuella resekostnader betalas av
deltagaren.

Innehall

¢ Medicinsk information

*  Gruppdiskussioner om vardagslivet
¢  Munhilsa och munmotorik

e Hilsa och livsstil

Bland annat foreliser; Cecilia Gunnarsson,
genetiker Centrum fér sillsynta diagnoser,
Linkdpings Universitetssjukhus.

Hani Hattar, smirtlikare, Visterviks sjukhus.
Bertil Romanus, dverlikare, Sahlgrenska

universitetssjukhuset, Géteborg.
Personal frin Mun-H-Center, Hovis

Link till anmilan (eller ring
kontaktpersonerna i informationen ovan)
Agrenskas webbsida:
www.agrenska.se/vi-erbjuder/kurser-och-utbild-
ningar/vuxenvistelser/marfans-syndrom/

eller

Svenska Marfanféreningens webbsida:
www.marfanforeningen.se (ligger som link
under Nyheter p4 startsidan).

Svenska Marfanféreningen, Karin Olsson, Hagby 132, 386 96 Farjestaden eller tih 070-538 55 19



Sallsyntas Diagnhosers host-
mote 15-16 oktober 2016

Ordforande Elisabeth Wallenius hilsade vialkommen
till ungefar 50 deltagare fran drygt 20 foreningar och
passade pé att fira forbundets 18-arsdag.

Hon berattade lite om vad som hant under de 18
aren.

1998 var ca. 4000 medlemmar i 23 foreningar re-
gistrerade, idag ar det drygt 14000 i1 63 foreningar.
2009 introducerades den nuvarande loggan, sloj-
orna, och bokstaven A i sillsynta vindes upp

och ner. Under &ren har man haft samarbete med
Eurordis,Agrenska och en mingd andra forbund.

I samband med “Sillsynta dagen” delar man ut ett
”Séllsynt pris”.

29 februari som ar sillsynt i sig skapades av Sall-
synta Diagnoser.

Hon beréttade ocksa att Markolio och Fredrik fran
Radio Rix donerat 12500 sek sedan de slagit vad om
att klara Lidingdloppet.

Darefter fortsatte motet med utfrdgning av 5 st poli-

tiker:

Finn Bengtsson (M), Barbro Westerholm (L), Anders

Lonnberg (S), Jan Lindholm (MP) och Karin Ragsjo

(V).

Moderatorn hade forberett med 4 fragestéllningar:

1. Polen,Malta,Luxenburg,Island och Sverige
saknar nationell plan for sidllsynta diagnoser. De
trotsar dirmed EUs rddsrekommendation fran
20009.

Kommer vi att ha en nationell plan for sillsynta
diagnoser fore nista val?

2. Hur skall ert parti lyckas f& CSD-verksamheten
over hela landet att samordna sin utveckling, sa
att inga diagnoser faller mellan stolarna?

3. Hur kommer tillgdngen att vara pa hogspeciali-
serade ldkare vid sdllsynt vard?

4. Hur skall ni 16sa finasieringen av basverksamhe-
ten 1 organisationer for personer som har séll-
synta diagnoser?

Utfragningen pagick i drygt 1.5 timme, det hér 4r en
kort summering av deras svar.

Pa bilden, fran vénster, foljande riksdagsledaméter: Anders
Lonnberg (S), Finn Bengtsson (M), Karin Régsjo (V), Jan
Lindholm (MP) och Barbro Westerholm (L).

1. Alla uppgav att de delade pa skammen av sak-
naden av plan, men alla lovade att jobba for att

den skall bli av. Inom ménga omraden bestammer
staten att viss vard skall inforas men glommer att
skicka med pengar till Landstingen, vilka dé ofta
later budgeten styra vad de ldgger pengarna pé. De
skyllde ocksa ganska mycket pa finansdepartementet
som 1 mangt och mycket jobbar som ett foretag, “det
mdste ”lona” sig att satsa pa viss sjukvard.De ville
ocksa papeka att vissa satsningar verkar inte riktig
genomtéinkta. Exempelvis sa satsar Stockholms stad
550 miljoner kronor pa nya sdkrare cykelbanor. Man
rdknar da med att spara 11 ménniskoliv, alltsd ung.
50 per liv! De holl med om att det kédndes lite skevt.
Patientlagen diskuterades ockséd och de poédngterade
att den ger frihet for patienten att soka sig fritt till
olika vérd bade i Sverige och EU.

2. Fragan studsade tillbaka pé oss dir de uppma-
nade oss att vara inblandade och paverka och sjédlva
informera om hur vi vill ha det. Méns Rosén utreder
hur nationella planen skall se ut och det foreslogs att
Elisabeth ska ingd i framtagningen av plan.

CSD finns nu pa de flesta universitetssjukhusen, men
har inte ndgon gemensam policy/adminstration etc.
Jag uppfattade det som att VG inte har verksamhet
for vuxna utan bara for barn.



3. Pga. tidsbrist "bordlades” den hir fragan.

4. Pasen med pengar som finns for detta kan inte bli
storr, bara omfordelas. Manga slass om innehallet
och det manipuleras en hel del. Det finns exempel pa
riksforeningar som upger att de har lokala delar med
medlemsnamn som inte existerar. Alla var eniga om
att stadsbidraget bor ses over for att fa till en réttvi-
sare fordelning av detta. Och sa kom finansdeparte-
mentet in igen som en stoppklots.

Sammantaget kan man nog siga att i dessa fragor
var samtliga politiker 6verrens och s har ett par ar
fore val, skulle jobba for oss.

Runt CSD finns idag ett nitverk av personer fran de
olika regionerna diar CSD finns. Rekrytering och up-
pehallande av nétverket ar svért. Pa det temat gjor-
des darefter en SWOT analys dér deltagarna blev
indelade i 6 grupper.

Dagen avslutades med komikern Erik Lowenthal
som framforde sin stauppshow ” FADERN - I Fa-
derns, sonens & Forsdkringskassans namn”. Den
framkallade manga skratt dd den handlade om Eriks
handikappade som och de hinder som dyker upp

pa de mest underliga stillen 1 samhaéllet, speciellt i
kontakter med Forsékringskassan.

Sondag.

Forst presenterades vad Séllsynta Diagnoser héller
pa med just nu, pagaende projekt osv. Andra fasen
av ”Overgangsprojektet”, ungas dvergang till vux-
envirlden, vard etc. pagér och skall vara klart tills
arsskiftet. Se vidare pa deras hemsida.

Som avslutning var det genomgang av 16rdagens
workshop dédr manga ideer framfordes. Jag ar siker
pa att Séllsynta kommer att redovisa dem pa sin

hemsida, sa titta pa den.
KENT CLASEN

Blodgivning och Marfans syndrom

Kan man vara blodgivare om man har Marfans
syndrom?

Syndromet i sig dr inget hinder; Marfans syndrom
kan inte smitta via blodet, ddremot finns andra
faktorer som man maste ta hansyn till; tex om du
ater vissa mediciner eller har gjort vissa operationer
eller transplantationer. Har du daliga hjértklaffar
eller oregelbunden hjartrytm fér du inte bli
blodgivare. Blodcentralen kan neka dig av omtanke
for din egen hilsa.

Varje person méaste beddmas utifran sin egen
situation och det ar blodcentralen som beslutar om
du fér bli blodgivare eller inte.

Alla ldnder inom EU har enats om vilka regler

for blodgivare som ska gélla inom hela unionen.
Medlemsstaterna dr skyldiga att infora dessa regler
nationellt och har mgjlighet att stélla hogre krav s
lange grundkraven fran EU ar uppfyllda.

I Sverige ar dessa regler genomforda

genom blodsdkerhetslagen. Socialstyrelsen

ansvarar for reglerna som giller for blod och
blodkomponenter avsedda for transfusion och
Likemedelsverket faststiller reglerna for blodplasma

som anvénds till framstillning av ldkemedel.
JENNY




Sallsynt undersokning i Danmark

Den danska paraplyorganisationen for patientfor-
eningar som organiserar minniskor med séllsynta
diagnoser (Sjaldne Diagnoser) har genomfort en
undersdkning dér 1 400 personer med en sillsynt
diagnos (inte bara Marfans syndrom alltsd) deltog.
Man ville ta reda pa hur de upplever sin vardag och
interaktion med social- och hélsovarden.

”Séllsynta manniskor”, som de kommer kall-

las 1 denna artikel, har vildigt mycket kontakt med
bade hilso- och sjukvarden och det sociala syste-
met. Detta beror pa att de séllsynta sjukdomarna
och handikappen bland annat kdnnetecknas av hog
svérighetsgrad och hog komplexitet. Det krdaver en
mangfacetterad insats for den enskilda patienten
och hans eller hennes familj mellan olika vards- och
hélsoinstanser.

Ar 2005 gjorde Sjeldne Diagnoser i samarbete med
Institutet for social forskning, SFI, en stor under-
s6kning om sillsynta minniskors erfarenhet av
vardagen och interaktion med hélso- och sjukvérden
kartlades. Det lamnades in mer dn 900 svar, vilket ar
en mycket hog siffra ndr det géller séllsynta sjukdo-
mar och handikapp.

Nu har man upprepat studien och 44 av Sjeldne
Diagnosers 49 medlemsforeningar deltog.

Resultaten dr anmérkningsvérda:

» Séllsynta ménniskor har extremt mycket kontakt
med hélso- och sjukvardssystemet. Det &r inte ovan-
ligt att ett séllsynt barn har kontakt med upp till 30
olika yrkesgrupper

* Ménga sillsynta médnniskor kdnner sig daligt infor-
merade om sociala rittigheter och om vad det offent-
liga kan erbjudan. De allra flesta kinner att de har
varit tvungna att hitta den mesta information sjélva
och mer &n hilften har inte fatt skriftligt material el-
ler fatt hora var de kan soka kunskap.

+ Samtidigt ldgger man som sdllsynt mycket tid pd
bade behandling och pa att skaffa kunskap om vilka
former av stod som finns. I familjer dir det finns en

6

eller flera personer med kraftigt reducerad funktions-
formégan ldgger man 1 genomsnitt 40-48 timmar per
manad pa alla besok och kontakter med hélso-, sjuk-
och socialvérd.

* En stor del av denna tid dgnas &t att samordna mel-
lan de olika vardgivarna, for det finns ingen annan
dn man sjilv som gor det.

* Missndje med hélso-, sjuk- och socialvard dr
mycket hog - 6ver hilften av alla séllsynta ménnis-
kor upplevelse att de olika instanserna bara delvis
tacker deras behov. For sdllsynta vuxna med svara
funktionsnedséttningar dr det mer &n tre av fyra som
upplever detta

» Séllsynta ménniskor méter ofta negativa reaktio-
ner eller till och med mobbning inom vérdsystemet.
Mest Overraskande dr att 23 procent av de séllsynta
vuxna med svara funktionsnedséttningar upplever
detta fran virdpersonal som ju ska finnas dér for att

hjilpa dem.
KARIN OLSSON

® Sjeeldne Diagnoser




Tema - Duraektasi

Runt hjdrnan och ryggmérgen finns en hinna (dura)
som innesluter ryggmargsvitskan. Duran bestar

av bindvév och kan ibland utvidga sig och de
utvidgningarna kallas duraektasi.

Duraektasi finns hos 6ver 60 % av alla med Marfans
syndrom. Forekomsten av duraektasi orsakar inte
alltid ndgra symptom, men en del kidnner av det
genom vérk och bortdomning i ryggen (oftast
landryggen ner mot svanskotan), hofterna, ner i
benen, huvudvark.

Duraektasi upptéacks bast med magnetkamera eller
datortomografi, och allra helst i staende ldge.

99 % av personer med duraektasi har utbuktningarna
1 den nedre delen av ryggraden, dér det dr som mest
tryck ndr man star upp, men de kan férekomma
langs med hela ryggraden.

Nar duran blir utvidgad s& kan den nota pa skelettet
1 kotorna, sa ryggraden kan bli forsvagad. Detta
kan stélla till problem om en person skulle behova
operera ryggen av nagon anledning.

Behandling for duraektasi innebar huvudsakligen
smartlindring. Det dr inte mojligt att byta ut delar
av duran, som man kan gora med utvidgningar pa
aortan. En ortoped eller neurolog kan hjilpa till att
hitta ratt sméartlindring.

For gravida kvinnor kan duraektasi stélla till
problem 1 samband med forlossningen. Om man tar
epiduralbedévning kan det vara bra att veta om man
har négra utbuktningar just i omradet som den ska
laggas, eftersom miangden bedévningsmedel kan

behdva justeras.
KALLA: WWW.MARFAN.ORG

Duraektasi dr ett av de tecken med vilket diag-
nosen faststélls. Det innebar en utvidgning av de
bindvéavshinnor som omger ryggméirgen och rygg-
vitskan. Dessa kan forekomma lédngs hela ryggra-
den.

Det kan medfora ryggskott, huvudvérk och neurolo-
giska symptom som tarm- och bldsproblem.

Duraektasi kan ge en svarbehandlad smarta. For att
fa hjélp kan man ga till en smértspecialist. Kombina-
tion av olika ldkemedel kan behdvas och det tar tid

att prova sig fram till rétt sadan.
UTDRAG FRAN MARFANFORENINGENS BROSCHYR 2016

f{imlll:.,,lll,,m._a

Duraektasi, som dr en utvidgning av de bindvéavshin-
nor som omger ryggmargen och ryggvétskan, kan
finnas utmed hela ryggraden men syns tydligast

vid svanskotorna. Ibland kan en sddan utvidgning

ge symtom 1 form av smértor i rygg och ben samt

huvudvark.
SOCIALSTYRELSENS DATABAS FOR OVANLIGA DIAGNOSER

Vilka symptom ger duraektasi?

Duraektasi, en utvidgning av durasécken som om-
ger ryggmargen, dr ett av de vanligaste ortopediska
symptomen vid Marfans syndrom.

Denna studie frdn 2005, har tagit fram en klassisk
bild av duraektasi dir patienten har symptom som:
* landryggssmirta

* huvudvirk

* virk ner 1 benen

» svaghet och bortdomning ovan och under knét
* underlivssmértor

* problem med blasan

Symptomen dr oftast mattliga till svara, intréffar
flera gdnger 1 veckan (ofta dagligen) och forvirras av
upprétt hdllning och lindras inte alltid av vila.
Duraektasi kan leda till att nerver klams och skelett-
delar urholkas och forsvagas.

Studien visade att 21 av de 22 deltagande rapporte-
rade symptom som kunde hirledas till duraektasi.

AMERICAN JOURNAL OF MEDICAL GENETICS 134A:58-65 (2005)
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Marfanforeningens styrelse
hilsar er alla en God Jul och ett
Gott Nytt Ar!

Hej medlemmar!

Vi i styrelsen vill att ni som anvénder epost,
skickar in er epostadress till oss, for inldggning
i medlemsregistret.

Vi kommer inte att spamma er med medde-
landen, utan detta dr endast for de tillfdllen vi
snabbt behdver na ut till medlemmarna och inte
hinner vinta till ndsta tidnings utgivning.

Hor av er till oss pa adressen:
marfan.sverige@gmail.com

Allt fler ungdomar med svara sjukdomar och diagnoser vill
med pa lager med Min Stora Dag

Min Stora Dags lager ger ungdomar 6kad sjdlvkénsla och skapar gemenskap och méinga starka vén-
skapsband. 2017 utdkar organisationen Min Stora Dag antalet lagerplatser for ungdomar med 50 pro-
cent.

Liagernyheter for 2017 blir:
Stort Friluftsldger vid Hoga Kusten tillsammans med dventyraren Robin Trygg pa Friluftsbyn.
Ridlager for ungdomar med olika typer av psykiska funktionsnedséttningar.
E-sportldger under hdsten tillsammans med framstdende profiler inom e-sport.
Okad tillginglighet for ungdomar med funktionsnedsittning som innebir rullstol pa organisationens
ridlager, E-sportldger och Kockldger.

Min Stora Dag arrangerar och erbjuder &rligen ligerplatser pa sina Aventyrsliger i Abisko, Vinterlidger
1 Jukkasjérvi, Ridldger i Skdne, Kockldger i Stockholm och Idrottsldger i Norrkoping. Resa, maltider,
logi, aktiviteter, nddvéandig utrustning stair Min Stora Dag for oavsett varifran i Sverige du bor.

Det gar att intresseanmala sig till Min Stora Dags ldger, liksom andra aktiviteter, via
www.minstoradag.org/lager-pa-gang

For mer information:
Simon Bender, Ansokningsansvarig, Min Stora Dag
070-455 20 89, simon.bender@minstoradag.org




