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Ledare

Annu en lyckad sommarhelg

Sa genomf6rde vi da aterigen en mycket trevlig
medlemstraff den forsta helgen 1 augusti. Vi holl till
pa Finndkers kursgérd i ndrheten av Koping — ett
jattefint stélle. Traffen var till f6r bade familjer med
barn och for enskilda vuxna med Marfan.

Varje gang vi triffas konstaterar man hur ange-
laget det ar for oss att fi prata med varandra och fa
utbyta erfarenheter om bade stort och smatt. Det ar
ocksa fantastiskt roligt att se hur snabbt barnen lar
kdnna varandra och hur bra stdmning det blir 1 barn-
gruppen.

I drlighetens namn maste jag séga att det dock var
lite oroligt ett tag nér vi inte verkade fa tillrackligt
manga anméilningar. Det var ett tag néra att vi hade
fatt stéilla in, men sa blev det lyckligtvis inte.

Mot bakgrund av detta sé vill vi i styrelsen gérna
4 synpunkter pa hur och nir en medlemstraff bast
ska anordnas for att s& minga som mgjligt ska kunna
vara med. Ar forsta helgen i augusti en bra tid-

punkt? Var i landet ir det bist att ha triffen? Ar det

t ex béttre att hélla till p4 nagon “turistort” dér man
kanske samtidigt kan passa pa att semestra lite? Men
dé ska man dven halla 1 minnet att logikostnaderna
ofta dr hogre pé sddana orter. Som sagt — sdg vad ni
tycker; maila till marfan.sverige(@gmail.com

Nu sitter styrelsen igdng med planering for nista
ar. En del arbete kommer ldggas pé att halla koll pa
de nya centren for séllsynta diagnosbérare som nu
haller pa att bildas 1 anslutning till universitetssjuk-
husen. Detta kan ni ldsa mer om pd annat héll 1 den
hér tidningen.

Till er som ar familj med marfan-barn vill vi
varmt rekommendera att delta pa familjevistelsen pa
Agrenska 19-23 februari nista ar. Ett tillfille som
inte ofta kommer, sd passa pa! Mer info finns hér 1
tidningen.

KARIN OLSSON
VIKARIERANDE ORDFORANDE




Patienter opererade for aortadis-
sektion har nytta av motion

Enligt Hjértforeningen Fagnet:

En akut aortadissektion i den dversta delen av
aorta, aven kallad en typ A-dissektion, kraver akut
medicinsk behandling och operation. Hittills har
lakarraden efter en operation varit att beroérda
patienter skall vara restriktiva och forsiktiga med
fysiska aktiviteter, pa grund av radsla for att denna
patientgrupp har en stérre tendens till kraftig blod-
trycksstigning.

Akut aortadissektion i den dversta delen av kropps-
pulsddern intill hjartat, dr ett ytterst allvarligt till-
stand, men i takt med de senaste drens framsteg
inom diagnostiska metoder och kirurgisk teknik, har
dodligheten minskat.

Det storre antalet overlevande ér i regel yngre och
mer fysiskt aktiva, samt har de oftast ett férre antal
diagnoser dn den typiske hjartpatienten. Darfor kan
det upplevas som begriansande och angestframkal-
lande att behdva leva med rekommendationen att
vara restriktiv med fysisk trdning. Ens blodtryck
stiger inte endast vid fysisk aktivitet, utan dven vid
exempelvis toalettbesok eller sex. Darfor ér det in-
tressant om rekommendationerna behover justeras.

Detta har en grupp forskare fran Aarhus Universi-
tetshospital och Aarhus Universitet sokt svar pa och
publicerat sina resultat i Skandinavien Cardiovascu-
lar Journal.

I studien f6ljde forskarna 29 patienter, dir alla
var opererade for aortadissektion. Patienterna blev
indelade i tre grupper. En grupp f6ljde ett hjartreha-
biliteringsprogram med regelbundna tester, en grupp
foljde programmet utan tester och den sista gruppen
deltog inte 1 trdningsprogrammet.

Forskarna undersokte deltagarnas blodtryck, syre-
upptagning, arbetsbelastning och livskvalitet under
loppet av 12 veckor. Hjdrtrehabiliteringsprogrammet
paborjades sex till atta veckor efter operationen.

Studiens resultat visade att patienternas blodtryck
steg normalt under trining jaimfort med andra hjért-
opererade, samt att de patienter som deltog i reha-
biliteringsprogrammet dkade sin syreupptagning,

traningskapacitet och fick béttre livskvalitet.
Forskarna nimner dock att fler studier behovs go-
ras, innan man med sékerhet kan gora trining till en
fast del av dterhdmtningsprocessen efter en aortadis-
sektionsoperation.
”For vardpersonal, som moter denna typ av
hjértpatienter, kan denna nya kunskap vara intressant
eftersom den Oppnar mdjligheten for en battre och
mindre restriktiv rehabilitering, och vara till fordel
for patientens fysiska och psykiska vilbefinnande”,
sager ldkaren Simon Fuglsang frdn Hjért-, lung- och
kardiovaskular kirurgisk forskningsavdelning pa
Aarhus Universitetshospital i Skejby.

26 april 2017.

OVERSATT AV JOHANNA WARRER NILSSON



Sommarlagret i Finnaker

Sommarlagret i Finnaker agde rum 3—6 augusti
2017 och riktade sig till bade famljer och enskilda,
samt anhdériga till personer med Marfans syndrom

Pé lagret var det totalt 27 personer, barn och vuxna,
som deltog. Vi bodde pa en otroligt fin och idyllisk
gérd mitt inne 1 gronskan i Bergslagen. Dér rann en
biack som mynnade ut i en storre sj6 déir vi kunde
bada och grilla om kvéllen. All mat serverades i det
vita huset och dir fanns dven en liten kiosk med
godis och glass att unna sig. Vi bodde i ett stort rott
hus bara ett par meter
ifrén det vita. Alla
familjer fick egna rum,
som inneholl vanings-
sdngar, bord med
stolar, garderob och ett
handfat med spegel. Vi
fick samsas om toalet-
terna och duschrum-
men. Huset hade ett
litet soffrum pa nedre
vaningen, dir vi ocksa
sov, och pé overva-
ningen fanns tva stora
rum dédr vi hade vara
samlingar med samtal och aktiviteter. I det andra
rummet fanns en soffgrupp och bord med stolar dir
barnen kunde méla och rita, eller ldgga pérlplattor
och spela olika séllskapsspel. I kdllaren var det en
inomhus bandybana, pingisbord och ett piano. Sa det
var gott om mojligheter till lek och rorelse inomhus
som utomhus. Vi hade hyfsat tur med védret, Overvé-
gande sol, och lite moln samt dsregn samma dag det
var dags for hemférd. Vilken tur!

Vi samlades torsdagen den 3 augusti pa eftermid-
dagen. Deltagarna och arbetsgruppen som planerat
detta lager kom fran storre delar av hela Sverige.
Fran Malmé, Stockholm, Kolsva och Oland med
mera. S& det var med andra ord en salig blandning
av harliga dialekter som samlades. Efter att alla
anldnt och man fatt “checka in” samt gora sig hem-
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mastadd sd var det dags for en kort samling med

en presentationsrunda. Sedan var det dags for var
forsta middag tillsammans. Dérefter blev det lite

lek mellan barnen (som snabbt hittade vanner) och
spontansamtal. Och sedan var det dags att édta igen,
mat blev det minst sagt mycket av dessa dagar! Det
var dags att grilla korv nere vid sjon, som lag ca 10
min promenad frdn dér vi bodde. En del tappra barn
tog dven med badkldder. Lagom till att vi lyckats fa
fyr 1 elden sd kom duggregnet, men det var inte s
farligt. Utan vi tog skydd under trddens ldnga grenar
och korven blev grillad
tillslut.

Nasta dag efter fru-
kost var det dags att
dela upp oss i fyra
olika lag och inta kam-
ratbanorna i skogen
runtomkring oss. Det
var 10 banor med olika
svarighetsgrader som
inte var helt enkla att
lista ut eller ens av-
klara. Men det bjod pa
mycket goda skratt och
forde oss ndrmare var-
andra som en grupp. Efter en god lunch var det dags
for de vuxna att lyssna pa Pensionsmyndigheten som
vi bjudit dit. Monika Zettervall kom och beréttade
intressant och givande om hur vi bést bor spara eller
uppmaédrksamma vart vira pengar tar viagen, medan
barnen fick roa sig med en frisbeetdavling utomhus.
Efter en fika var det dags for forsta delen av sam-
talsgrupp for de vuxna. Vi delades in i tvd minde
grupper och med varsin samtalsledare, jag sjalv
(Johanna) bland annat ledde en av grupperna. Vart
fokus var: Vad far det for konsekvenser att leva med
Marfan eller som anhdrig till Marfan, i vardagen?
Efter det fick man lite egentid innan det var dags for
middag, som dagens sista gemensamma aktivitet.
Det var medvetet valt fran arbetsgruppens sida, att
inte infora aktiviteter fran morgon till sen kvill, just
for att vi skulle fa tid med varandra, att umgas och



Hela hdrliga Finnakersgdnget dr samlat.

ha roligt samt att kunna samtala om allt mojligt, inte
enbart Marfan-relaterade ting. For livet dr sd mycket
mer, som vi alla vet.

Lordag formiddag dgnades at Levande verkstad med
Karin Enblom. Det var en aktivitet for bade barn och
vuxna dr alla deltagare fick sldppa loss kreativiteten
med olika sorters farger, penslar, svampar och al-
lehanda malarverktyg pa ett jittestort papper. Efter
att vi hade malat och letat efter detaljer 1 konstverket
fortsatte den kreativa processen och tillsammans ska-
pades en berittelse med utgdngspunkt ur malningen.
Efter lunchen akte de som ville pa utflykt till Nos-
talgibyn 1 Hosta dér det forutom ett mysigt retrocafé
dven fanns en stor butik/museum med bland annat
vintagekldder och antika prylar. Det kéndes vilbe-
hovligt for manga att 1dmna kursgérden for en stund.
Ett avslappnande yogapass med Karin Olsson fran
styrelsen hanns ocksd med innan middag och kvélls-
fika, forutom alla mgjligheter till social och fti tid.

Sondagen avslutades med att Karin informerade om
Centrum for Sillsynta Diagnoser (CSD). Hér pratade
vi ocksd om vilka forvéantningar vi som medlemmar
kan ha pa dessa center och vilka behov vi har. Nagra
onskemal som kom upp var att genom centren fa
mojlighet till battre samordning, farre 1dkarkontakter
och allmént en béttre kontinuitet 1 virden. I teorin
verkar det vara nadgot som de kan vara behjalpliga
med, men vad som géller i praktiken dr nog upp till
var och en att ta reda pa. Vi diskuterade dven bris-
terna med "Mina vardkontakter” som verkar fungera
olika inom olika landsting.

Strax efter lunch var det dags att bryta upp och
alla, bade barn och vuxna verkade mycket ndjda
over helgen. Det blev en helg full av social samvaro,
god mat, roliga aktiviteter och en hel del matnyttig
information.

JOHANNA WARRER NILSSON OCH EMMA AHLEN



Arsmoéte Eurordis

Budapest 19—20 maj 2017

Arsmétet fér Eurordis- Rare Diseases Europe (den
europeiska organisationen for sallsynta diagnoser)
agde rum i Budapest den 19—20 maj i ar.

Under tvd intensiva dagar deltog jag och ungefér 270
medlemmar till 1 detta mote. Eurordis-Rare Diseases
Europe firade 20-arsjubileum sd man summerade
inte bara det gadngna dret utan dven tvé decennier av
lobbyarbete. Vi kan se resultaten av EU-arbetet dven
hos oss. Se texten nedan som jag har lyft fran Karo-
linska universitetssjukhuset i Solna:

”Pa grund av sidllsynta diagnosers komplexitet och
sdllsynthet har EU beslutat om inréttandet av Eu-
ropean Reference Networks eller europeiska refe-
rensndtverk (ERN) for komplexa tillstand, déribland
séllsynta diagnoser. Mélet med nitverken dr att
samla den europeiska expertisen som finns inom en
diagnos/diagnosgrupp for att kunna erbjuda ett béttre
omhiéndertagande och dkat kunskapsutbyte. Vid rs-
skiftet 2016/17 godkinde Europeiska kommissionen
de 24 forsta ERN for séllsynta diagnoser.” http://
www.karolinska.se.

Fredagen

Pé formiddagen var det val till styrelsen och sedvan-
liga arsmotesbestyr. Jag rostade for Marfanforen-
ingen och valde kandidater med l4ng erfarenhet och
en ny.

Efter lunch var jag moderator for ett pass dir man
med avstamp i en kort tillbakablick hade en panel-
debatt om hur man kan fortsétta framét med enga-
gerade patientrepresentanter. Det var tack vare min
insats hir som Eurordis betalade f6r min resa och
mitt hotell och gjorde det mojligt for mig att delta.

Efter detta foljde tva liknande pass dar man blick-
ade framat med hjélp av paneldebatter sa att ménga
roster kunde horas. Yann Le Cam, ledare for Eu-
rordis, avslutade med att presentera den ldngsiktiga
visionen for organisationen och det lobbyarbete som
man Onskar genomfora.

Lordagen
Denna dag delades upp i flera olika spir som man
kunde f6lja under dagen.

Jag gick pd Workshop 1 som handlade om expert-
grupper (ERN European Reference Networks) efter-
som det dr ndgot som jag var mycket nyfiken pa och
hort en del om 1 Sverige. Det var ocksa den del som
hade flest deltagare. Det var intressant att fa hora
hur center och expertgrupper fungerar i andra ldnder
och det var minga ldrdomar infor hostens arbete hér
hemma. Patientrepresentanter bor vara delaktiga och
paverka arbetena ute i1 centren for att forbéttra var
vérd anser bade vart Riksforbund och Eurordis.

De andra d&mnena var:

Workshop 2: Naturldkemedel, dess anvdndning
och vetenskapliga utvirdering. Vad man gor nér det
inte finns ndgon medicin eller vérd.

Workshop 3: Overlevnadskit for sma patientorga-
nisationer, definiera mal och utbildning f6r organisa-
tionen samt att fi medlemmar att arbeta aktivt som
patientrepresentanter.

Workshop 4: Social revolution. Hur det dagliga
livet paverkas av att man har en séllsynt diagnos.

Trott, ndjd och inspirerad atervdnde jag hem.

Mer information hittar du pé eurordis.org

LISE MURPHY



Ny familjevistelse

pa Agrenska i februari 2018

FAMILIEVISTELSE AGRENSKA

Marfans syndrom, Loeys-Dietz syndrom 19-23 februari 2018

P o P

Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for séllsynta diagnoser och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna med

funktionsnedséttningar, deras familjer och professionella.

Agrenska pa Lilla Amundon i Goteborgs sodra skérgard, planerar en vistelse for familjer som har
barn och ungdomar med Marfans syndrom, Loeys-Dietz syndrom.

Agrenskas familjevistelser erbjuder en unik méjlighet for forildrar att £ kunskap, utbyta erfarenheter och tréffa
andra i liknande situation.

Genom forelasningar och diskussioner far foraldrarna bland annat ta del av
+ Aktuell medicinsk information * Psykosociala aspekter + Pedagogik + Syskonrollen
+ Munhilsa och munmotorik. « Samhallets stod.

Hela familjen deltar i vistelsen eftersom ett barns funktionsnedsattning paverkar alla familjemedlemmar.
Programmen under veckan skraddarsys utifrdn diagnosen och tre program pagar parallellt, ett for foraldrar
ett for barn och ungdomar med diagnos och ett for syskon. Information om funktionsnedséttningen,
diskussioner och erfarenhetsutbyte ingar dven i barnen och ungdomarnas program.

Syftet ar att deltagarna ska fa 6kad kompetens att hantera sin vardag.

Bland annat forelaser, listan kommer att uppdateras pa www.agrenska.se

Cecilia Gunnarsson, genetiker, Centrum for sallsynta diagnoser, Linkopings Universitetssjukhus, Link6ping
Tandlakare, tandskoterska, logoped, Mun-H-Center, Hovas

Pedagoger, Agrenska

Hur ansoker man till Agrenskas familjevistelse?
Vardnadshavare ansoker till familjevistelsen, blankett for ansékan till familjevistelsen finns ps www.agrenska.se
det ar inte forknippat med nagon kostnad for familjen att ansoka.

Familjevistelsen bekostas oftast av hemlandstinget som habilitering eller annan behandlande verksamhet.
Familjevistelsen ar upphandlad som halso- och sjukvard. D:nr HSNG2015-00194.
Det ar vardnadshavare som ansvarar for att kontakta kurator eller behandlande likare for remiss.

Vardnadshavare som avstr fran arbete under familjevistelse pa Agrenska kan ansoka om tillfillig foraldrapenning
hos Forsikringskassan. Forildrapenning betalas ut fram till den dagen barnet fyller 16.

Kompetensutveckling for personer som i sitt arbete eller i sin vardag méter barn- och ungdomar
med sallsynta diagnoser

I samband med familjevistelsen arrangerar Agrenska tva utbildningsdagar, dagarna vander sig till personal inom vard
och habilitering, personliga assistenter, personal i forskola, skola, korttidsverksamhet och mor- och farféraldrar.
Kunskapen och erfarenheterna fran dessa dagar visar att det ar mycket vérdefullt for fortsatt gott samarbete

pa hemorten, att familj och berord personal samt narstéende deltar tillsammans.

For mer information

www.agrenska.se/Familjevistelser
www.agrenska.se/Kurser

Kontaktpersoner
Emy Emker, koordinator 031-750 91 41, emy.emker@agrenska.se
Elisabeth Arvidsson, administrator 031-750 91 46, agrenska@agrenska.se

Annica Jansson, administrator 031-750 91 62, annica.jansson@agrenska.se



CSD pa universitets-

sjukhusen

Ett arbete pagar med att inratta och utveckla verk-
samheten vid sa kallade Centrum for sallsynta di-
agnoser, CSD, pa Sveriges sju universitetssjukhus.
Verksamheterna har kommit olika langt i sitt utveck-
lingsarbete.

Beslut om att inrdtta CSD fattas av landstingen/re-
gionerna i de sex sjukvardsregioner dir universitets-
sjukhusen finns. Beslut har ocksa fattats att inritta
ett CSD vid Norrlands Universitetssjukhus 1 Umea.
Verksamheten kommer att starta under borjan av
2017.

P& nationell niva har en beskrivning av CSD:s mal
och verksamhet tagits fram.

CSD har bland annat i uppgift att stotta expert-
teamen 1 deras arbete och gora dem kénda. I detta
arbete ska man verka for att personer som har
séllsynta diagnoser far samma mojlighet till diagnos,
adekvat behandling och samhéllsservice som andra
invanare har enligt svensk lagstiftning.

Du kan kontakta CSD i din region for att fa vég-
ledning, hdnvisning och information som enskild
person, profession inom hilso- och sjukvérden och
andra samhéllsinstanser 1 fragor som ror sillsynta
diagnoser, t.ex. om var det finns medicinsk expertis
samt om omhéndertagande och service 1 samhél-
let. Du hittar dem hér http://www.nfsd.se/hitta-ratt/

Samhallsaktorer/Offentliga-aktorer/Halso---och-
sjukvard/Centrum-for-sallsynta-diagnoser/

Informationsdag i Kalmar

Arbete pagar runt flera av dessa centrum med att
knyta kontakt med oss som é&r patienter. Darfor del-
tog jag, Karin Olsson, pd en regiondag om séllsynta
diagnoser pa sjukhuset 1 Kalmar (jag sjilv bor pa
Oland). Dagen vinde sig till patienter, vardpersonal
och anhoriga och det var drygt 60 personer fran alla
dessa grupper som hade samlats for att [dra mer om
vara sillsynta diagnoser — Marfan &r ju en av dessa.

En familjemedlem med sallsynt diagnos

Dagen inleddes med att en mamma till en nioarig
flicka med Tuberds Skleros Komplex berdttade om
deras liv tillsammans. Nir dottern fick diagnosen
kénde familjen sig vildigt ensam och det var svart
att hitta information om sjukdomen. Det enda de
fann var texten i Socialstyrelsens databas dér alla
séllsynta diagnoser finns. Det fanns en patientforen-
ing med den var i princip insomnad. Idag &r féren-
ingen mycket mer livaktig.

Som s manga andra med komplexa sjukdomar
beskriver mamman alla de mingder av kontakter
som man maste ha inom sjukvérd, omsorg, kom-
mun, skola och allt vad det nu kan vara. Foridldrarna
sjdlva méste ofta vara de som samordnar men nér det
giéller barn sa finns det hjdlp att 4 frdn den sa kall-
lade barnhabiliteringen inom sjukvarden. Tyvérr dr
en svérighet att inte heller sjukvardpersonalen har
sdrskilt stora kunskaper om alla de sillsynta diagno-
ser som finns.

Tack vare att denna mamma och andra i deras
patientforening 1 Sverige och via kontakter med pa-
tientforeningar i andra lénder sa finns idag faststillda
internationella riktlinjer for vérd och behandling av
personer med Tuberds Skleros Komplex. Dessa an-
togs for nagra dr sedan pa en internationell konferens
om sjukdomen i USA.

Patientforeningen arbetar nu med att man utifrn
dessa riktlinjer ska uppna att alla med sjukdomen
ska fa lika vard oavsett var i Sverige man bor.

Det som mamman ser som ett orosmoln dr hur det
ska g nér deras flicka sd smaningom ska flyttas dver
fran barn- till vuxenvarden. Vem ska ta det 6vergri-
pande ansvaret nér barnhabiliteringen kopplas bort;
husldkaren, hab-ldkaren, lungldkaren eller vem...?

Vad gor man vid CSD sydost

Efter denna introduktion och inblick i hur det kan
vara for en familj som har ett barn med en ganska
omfattande sjukdom var det dags att lyssna till
Cecilia Gunnarsson, verksamhetschef CSD sydost.
Cecilia dr ldkare och genetiker 1 botten med site pa
Universitetssjukhuset 1 Linkdping men hon arbetar



dven vissa dagar i Kalmar och Jonkoping.

Hon gav oss forst definitionen pa en séllsynt diag-
nos; 1 Sverige ar det sjukdomar som forekommer hos
1 per 10 000 innevanare. I Europa ér definitionen 1
pa 2 000. Det betyder att i hela Eoropa finns det 35
miljoner ménniskor som har en séllsynt diagnos. I
Sverige finns 5 — 8 000 kinda sillsynta diagnoser.

CDS sydost har nu funnits i fast forvaltning i sjuk-
vardsregionen sedan augusti 2015. De jobbar med
att bygga upp team for de olika diagnoserna. Cecilia
poéngterar att det svara for ménniskor med sillsynt
diagnos ér alla de personer inom vard och omsorg
som maste vara inblandade.

— Det O6nskvérda &r att varden borde ta ett storre
grepp runt samordningen mellan alla dessa, sidger
Cecilia.

De ér igang inom CDS sydost och det man arbetar
med dr att forbattra livssituationen for personer med
sdllsynt diagnos med fokus pa:

+ samordning mellan alla aktdrerna; genom

informationsdverforing mellan dessa

» ge 0kad kunskap om sillsynta diagnoser
Man ska alltsé inte ersétta de vardgivare som finns
idag utan just syssla med samordningen.

De avser att arbeta fram individuella vardplaner for
enskilda patienter och har borjat med de individer
som behdver en sadan allra mest.

Vi fick tidigare under informationsdagen hora om
att den sé vl behovda samordningen fungerar rela-
tivt bra idag via barn-habiliteringarna. Cecilia dnskar
att det skulle fungera for samma sétt via vuxenhabi-
literingen.

Cecilia avslutar med att sdga att CSD sydost ska
vara en kontaktyta for bade patienter och vardperso-
nal.

Koordinatérer vid CSD

Vart efter fler expertteam kommer igdng och knyts
till CSD byggs dven funktioner som koordinatorer
upp. Vi fér lyssna till Sofia Sjoberg som dr koordina-
tor vid teamet Séllsynta endokrinologiska vid CSD
sydost. Ddr har man 1 idag koordinatdrer {or:

* bindvivssjukdomar

* immunbristsjukdomar

» kardiovaskuldra sjukdomar
* endokrinologiska sjukdomar
odontologiska besvir samt

* en for okénda

Koordinatorn &r en kontaktperson for patienten att
hora av sig till, eller om en remiss kommer in till
sjukhuset géllande ndgon med en séllsynt diagnos sa
tar koordinatorn kontakt med berord patient. Ko-
ordinatorn jobbar inte kliniskt i vrden utan dr just
koordinator och néstan alltid pa deltid. De &r oftast
specialistsjukskdterskor som pa resten av sin arbets-
tid jobbar i varden med patienter.

Koordinatorerna ska:

» vara kontaktperson och samordna vardkontak-
terna och t ex boka in besok hos flera specia-
listldkare pa samma sjukhus pa samma dag.

* bistd vid arbetet med att ta fram individuella
véardplaner och tillse att dessa blir en del av
personens patientjournal

* bygga nitverk t ex med andra koordinatdrer

» vara knuten till expertteamen, koordinera per-
sonerna i teamet och ofta vara teamets ledare

» informera om de séllsynta diagnoserna.

Smartkoordinator

Vi fick sedan tréffa ytterligare en koordinator; Pia
Petersén vid teamet Sillsynta bindvavssjukdomar i
Vistervik. Hon jobbar mycket med patienter med
Ehlers-Danlos syndrom (EDS). Hon jobbar tillsam-
mans med smértldkare Hani Hattar som vi inom
Marfanforeningen hade besok av pa en informa-
tionsdag i Kalmar for tva &r sedan. Han och hans
team kan vi rekommendera till den som har Marfan
syndrom och kraftiga smértbesvar.

Pia beréttade om hur man jobbar med sina Ehlers-
Danlospatienter och t ex anordnar speciella 2-dagars
smartdagar for dem. I sammanhanget bor ndmnas att
detta syndrom har en mer utbredd férekomst dn vad
marfan har och att en stor del av dem har grava smartor.
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Om du som léser detta och skulle vilja komma i
kontakt med smirtteamet 1 Véstervik sa kan du hora
av dig till Pia p4 0490-874 38 eller pia.petersen@
Itkalmar.se. Detta géller dig som bor i sjukvardsre-
gionerna Kalmar, Jénkoping eller Ostergdtland.

Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser

Nu var det dags att lyssna till Veronica Wingstedt de
Flon som &r verksamhetschef pa Nationella Funktio-
nen Sillsynta Diagnoser (NFSD).

Hon inleder med att beritta om det man kan kalla
”de nya Overlevarna”, alltsa alla vi som har sillsynta
diagnoser och som tack vara mycket ny kunskap och
kompetens inom varden overlever i betydligt storre
utstrickning d@n vad man gjorde forr. Veronica upp-
lever det som mycket meningsfullt att fa arbeta med
just oss.

Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser,
NFSD, jobbar péa uppdrag av Socialstyrelsen och
ansvarar for att samordna, koordinera och sprida in-
formation inom omradet sdllsynta diagnoser. NFSD
startade sin verksamhet den 1 januari 2012.

En stor uppgift ar att bygga nitverk mellan alla de
olika aktdrerna i samhillet. De bistdr dven 1 arbetet
med att bygga upp CSD vid alla ldnssjukhusen i hela
landet. Beslut finns att sddana ska finnas. Idag finns
de i Lund, Stockholm, Link6ping, Goteborg, Uppsa-
la/Orebro och Ume4. Alla dessa ska arbeta gentemot
bade vardpersonal och patienter och tillsammans har
de hunnit bygga upp 82 expertteam. Det finns mal
och krav uppsatta for hur dessa ska fungera.

NFSD jobbar ockséa med informationsspridning genom:
* webbsida med all information samlad for bade
vardpersonal och patienter
» Facebooksida, Linkedin och Tvitter
* lidnksamling for alla olika diagnoser

P4 webbsidan finns t ex information om vilket ekono-
miskt stod vi med sdllsynta diagnoser kan fa under hela
livet. NFSD har ocksé som malsittning att ta fram be-
handlingsrekommendationer for de olika sjukdomarna.
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Kompetenscentrum for tander

Som exempel pé ett kompetenscentrum inom
séllsynt diagnos som funnits lange fick vi nu tréffa
Johanna Norderyd frén teamet Séllsynta odontolo-
giska tillstdnd med séte 1 Jonkoping (http:/plus.lj.se/
oi). Det finns ytterligare ett sddant 1 Sverige, namli-
gen Mun-H-Center 1 G6teborg (http://www.mun-h-
center.se/sv/Mun-H-Center/). Dessa jobbar inte med
behandling utan med konsultation.

Det dr vildigt vanligt att munnen och tinderna
drabbas vid alla mgjliga sjukdomar — inte bara de
sdllsynta. Munnen &r ju véldigt viktig for oss. Ge-
nom den andas, dter och talar vi.

En informativ dag

Sammanfattningsvis sd var detta en mycket bra och
informationsrik dag och vi inom Marfanféreningens
styrelse far fortlopande information frén alla de olika
regionala CSD som dr igédng 1 dagsléget.

Ar du intresserad av vad som hinder regionalt
inom omrddet sdllsynta diagnoser? Véar paraplyor-
ganisation Riksforbundet Séllsynta Diagoser har sex
regionala nitverk for medlemmar som é&r intresserad
av att jobba intressepolitiskt for att forbattra varden
och bevaka utvecklingen av Centrum for Sallsynta
Diagnoser (CSD) inom véra sjukvardsregioner. Du
finner dessa hér http://www.sallsyntadiagnoser.se/
brukarnatverken/

KARIN OLSSON



Gemensamt larande

Riksforbundet Sallsynta diagnosers arsmote

Tillbaka i marfanstyrelsen efter 10 ars uppehall var
det spannande att delta i detta arsmote. Férutom
sedvanliga arsmotespunkter presenterades det nya
projektet Gemensamt larande av dess projektledare
Beata Ferencz och Handikappférbunden informera-
de om varfor man hade bytt namn till Funktionsratt.

Arsmotet

Ett forslag fran styrelsen var att avskaffa suppleanter
eftersom de har ingatt i det ordinarie styrelsearbe-
tet men det blev mycket diskussion kring detta och
valberedningen hiavdade att det &r mycket svart att
rekrytera kandidater till styrelsen och att det darfor
ar bra att kunna erbjuda en suppleantplats som ger
den nyinvalda en mojlighet att prova pa styrelsearbe-
tet under ett ar.

Under 2016 avslutades projektet som har handlat om
Overgangen fran barn-till vuxenvard. Las gdrna mer
pa hemsidan. Sillsyntadagen den 29 februari 2016
var ett stort engagemang och man var mycket ndjda
med uppmérksamheten som den fick 1 hela Sverige.
Ungefar 6 miljoner svenskar naddes via media om
den. Som alltid var det intressepolitiska arbetet vik-
tigast for forbundet och fokus kommer ocksa under
2017 att vara pa de center som &r under uppbyggnad.

Gemensamt larande

Vi har ju tidigare 1 tidningen ndmnt att verksamheten
pa de Center for sdllsynta diagnoser som finns pa
universitetssjukhusen haller pa att byggas upp. Fran
styrelsen har vi varit pa moten hos de respektive
centren och vi foljer utvecklingen dér. Vi rapporterar
mer om det under hdsten.

Elisabeth Wallenius, ordférande, podngterade att
natverket runt centret behovde stiarkas med patienter
som kunde samla upp synpunkter fran natverken
och férmedla dem béde till forbundet och centrets
ledning. Elisabeth menar att vi som har sdllsynta
diagnoser bor triffa de expertteam som kan just var
diagnos, atminstone 6-8 ganger under livet. Riks-
forbundet har valt att stotta uppbyggnaden av center
(CSD) och expertteam genom projektet Gemensamt

larande och hon ldmnade 6ver ordet till Beata Fe-
rencz, projektledare.

Gemensamt lirande bygger pa Sahlgrenskas
forskning om just personcentrerad vérd. (se gérna
http://gpcc.gu.se/) Det rullar igang nu, tre ar loper
det och jag ér glad och stolt Gver att fi vara en del
av det som en av tre patientrepresentanter for Stock-
holm/Gotland. I slutet av september triffas alla
inblandade funktioner pa Langholmen i Stockholm
under en och en halv dag for att inleda samarbetet.

Funktionsratt Sverige

Handikappforbunden bytte namn till Funktionsrétt
Sverige den 18 maj. Det har varit ett langt arbete
bakom namnbytet och det enklaste sittet att forklara
hur de definierar ordet funktionsritt &r att titta pd
deras egna exempel.

Till exempel: ”Jag har en hjdrnskada som gor det
svart att forstd information. (funktionsnedséttning)
Den hir webbsidan dr inte utformad efter mina be-
hov. (funktionshinder) Jag har samma rétt som alla
andra att forsta informationen, det 4r min funktions-
ratt!”

’Mitt barn har koncentrationssvarigheter. Skolan
ar inte utformad sa att han kan ta del av undervis-
ningen. Han har rétt till en fungerande skolgéng som
andra barn, det dr hans funktionsrétt!”

Vi har en kronisk sjukdom som ger oss vissa
funktionsnedsattningar. Sjukvarden &r inte utformad
efter vara behov (funktionshinder). Vi har ritt till en
fungerande vard pa lika villkor, det dr vér funktions-
ratt!”

Mer info om arsmétet pa sallsyntadiagnoser.se

LISE MURPHY
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PORTO BETALT

Nya marfanbroschyren ersatter
alla de gamla

Forra aret kom var nya mafanbroschyr "Marfans XN ji ) ;E N j'{‘ AN NN
syndrom — Information for den som har eller mo-
ter mdnniskor med Marfans syndrom”. Vi vill vara
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Om du vill bestélla ytterligare exemplar att kanske

till likare eller larare till L sé bosill vi M f
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syndrom

Information fér den som har eller méter manniskor
med Marfans syndrom




