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Ledare

Foreningen behovs!

Plotsligt ar livet inte sig likt. En diagnos ges och allt stélls pd]
sin dnde.

Vad kan sjukvarden goéra battre?

Konstruktiva samtal och sjukgymnastik efter hjartopera-
tion kan till exempel slussa oss tillbaka till vardagen. (Ar inte
en sjilvklarhet dverallt!) Agrenskadagar borde erbjudas alla
vuxna marfanpatienter. For oss som var dir blev ndmligen
allt sa begripligt och lattfattligt nir rehablédkaren Britt-Ma-
rie Altin p& Agrenska metodiskt och kunnigt redogjorde for
smadrtor, diagnosens paverkan pa oss och sambandet mellan
sjél och kropp. Alla borde fa sig denna kunskap till livs.

Hur kan féreningen underlatta?

Enligt forskning ar det hidlsosamt att vara med i en patient-|
forening! Enligt undersdkningar som har gjorts pa Agrenska
bland alla de séllsynta diagnoser de representerar har man
funnit att man har littare att gi vidare i livet och finna me-
ning om man dr med i en patientférening och genom den kan
traffa andra i samma situation och fa mer kunskap om sin di-
agnos. Att dela med sig av erfarenheter och lata dem komma
andra till godo och genom medkinsla och humor fa saker att
bli begripliga — det ar bevisligen nagot gott! Som motena 1
Lund i maj! Lés mer i tidningen!

Mera gott — planera nista ars semester med hjilp av ett
nordiskt projekt!!

Ha en skon host onskar Lise

PS Lénge leve det nordiska samarbetet!! Mer om de nya
forskningsronen om diagnostisering, marfanliknande
diagnoser och annat i ndsta nummer DS
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Styrelsenytt — runt om i landet

Jag ser fram emot styrelsens mote den 15 oktober

da vi alla tréffas i Stockholm for en intensiv dag.
Trots att vi har telefonmdten och mejlar till varandra
behover vi ju triffas for att kunna fanga upp alla 16sa
tradar. Det kravs ocksa ett langre mote for att hinna
med att informera ordentligt om allt som pégar i
olika delar av Sverige.

Det blir tydligare och tydligare att det ger stora
fordelar att ha styrelsen utspridd i landet. Infor
Agrenskas vuxendagar kunde Kicki och Anna dka
till Agrenska och forebereda infor vistelsen. De
forsoker ocksa att ordna en traff i Goteborg nista ar.

P4 Oland har vi ju forsokt att ordna en Marfanhelg
tva somrar i rad. Det har varit for fa anmélningar,
men nu har det visat sig att det i alla fall har varit tre

eller fyra barnfamiljer som ar intresserade och dem
kontaktar Carina for att sy ihop en trevlig helg i juli/
aug 2006. Andra barnfamiljer kan ocksé haka pé dér.
Det blir som en semestervistelse att njuta av, men
sakerligen fylld av intressanta samtal.

I Link6ping /Norrkoping hoppas vi fa till ett
lakarmote under oktober. Torbjorn Egil,

inte 1 styrelsen men en hjédlpsam sjél, har lovat bista
lite dar.

Arsmétet i var kommer antagligen att vara i
Stockholm och kombineras med styrelsemdte dagen

efter.
LISE

Marfanforeningen behover ny kassor.

Tony de Belder har efter 1dng och trogen tjidnst an-
nonserat att han kommer att avga i var. Han har varit
var klippa att luta sig mot bade vad géller ekonomi
och féreningens uppgifter.

Naér vi kom 6ver chocken inser vi ju att man efter
mer &n tio ar kanske vill 1dmna Gver stafettpinnen till
ndgon annan.

Ar du intresserad? Det spelar ingen roll var du bor
men du behover ha tillgang till dator. For att bli
inkord 1 arbetsuppgifterna kommer Sillsynta diag-
nosers kurshalvdag i november (resa och uppehélle
betalas av dem) mycket lagligt.

Kontakta Lise per mejl eller telefon for info om
kursdagen och kontakta Tony for att hora ndrmare

vad kassorsuppgifterna handlar om.
LISE
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Nagra tankar efter en

hjartoperation

Vi har fatt ett brev fran en av vara medlemmar,
Goran Rucker, med en berattelse han garna vill dela

med sig av.

I mars for tva ar sedan traffade jag Karin O. pa Mar-
fanforeningens arsmote. Hon var pigg och glad som
alltid. Det var da tre ménader efter hennes hjartope-
ration. Jag blev vildigt forvanad over hennes vita-
litet. Ndgra samtal med henne da och senare hjilpte
mig mycket — kunde hon, sa kan vél jag. Sa darfor
dessa rader.

Ett svart beslut att bestimma sig for operation
eller inte. Jag hade fatt betydligt samre ork — kinde
mig tjugo ar dldre. Lackande klaffar, forstorad aorta
och nu dven hjartflimmer. Jag var pa steg 2 av 4.
Bittre operera nu dn att vinta rekommenderade dr.
Gunilla Forssell efter hjart- och lungrontgen. Min
bror Franz, hjértldkare pad Gotland, har varit ett stort
stod. Men en malande ovisshet fastnade, 19 av 20
klarar sig!

Bra info om den forestaende operationen, bade
skriftligt och besok hos sjuksyster, sjukgymnast och
opererande ldkare, som var Jan Liska. Det var skont
att veta att han varit i Schweiz veckan fore opera-
tionen och fatt i sig frisk alpluft, sd han var sékert i
toppform.

Omfattande operation med tre olika ingrepp:
klaffarna, aortan samt ett labyrint-ingrepp, s.k.
Maze.

TANDSTICKSASK

7%

SOL-STICKAN

Att klara av tre olika ingrepp vid en och samma
operation ar helt otroligt! Och allt gick bra! Jag
kdnde och visste ingenting, nedsévd som jag var.

Dagarna efter bjod pa oroliga nitter, da man lag
1 salar med ménga patienter med olika smartor, ljud
och symtom. Jag beundrar den nattskoterska som
med odndligt tdlamod forsokte lugna och hjilpa en
kravande och provocerande patient, som holl oss
andra vakna. Obehagligt var det ocksd nar morfinet
borjade sldppa, man fick hallucinationer, kunde inte
skilja pa drom och verklighet. Otroligt men sant, jag
kdnde inga smartor i brostet, forutom da jag hostade.
Och jag fick ga upp tvé dagar efter operationen!

Glas-blasning, d v s bléasa luft i en slang, ned-
stucken 1 en flaska. Detta for att trdna upp lungorna
som sjunker ithop vid langvariga operationer. Det
blev en vana att bldsa, och blev litet lustigt med allas
olika blasljud. Dagarna gick fort. Jag uppskattade
morgonronden med verksamhetschefen Dan Lind-
blom i spetsen som intresserade sig for varje patient.
Kommenterade och ordinerade pa ett pedagogiskt
och fortroendeingivande sétt.

Trad-los blev jag pa sjunde dagen. Da skulle
tradarna till den tillfdlliga pace-makern” tas bort.
Sjélvfallet var jag spand pa hur det skulle ga till.
Och utan beddvning. Skulle smértan komma nu?
Men syster Li gjorde det vildigt bra. Forklarde
lugnt, holl 6gonkontakt och drog ur
kablarna — med en l4tt kittling. S&
var det gjort! Ar det sa att forvint-
ningarna styr upplevelsen? Nésta
dag forflyttning till Saltsjobadens
sjukhus.

HJARTKLAFF
Klipps bort
och sys ihop
<+ 2,5cm
Om man

jamfor med en tédndsticksask, sa far man ett litet
begrepp om vilken fantastisk microkirurgi detta ar
frdga om! Och hér ar Sverige ett av de framsta lén-
derna i vérlden. Tala om spetskompetens!

4

<4+—35cm —p

Saltsjobads-andan hade man last
om i skolan och kurerandet fortsatte
dar. Nu 1 dubbelrum med frukost i samlingsrummet,
hidrliga luncher och middagar 1 den vackra matsalen.
Dér kunde man fa ha géster med sig, vilket gjorde
tillvaron betydligt trevligare. Annars var det ett oav-



brutet samtalande om allas olika krampor — ganska
pafrestande. Forutom den goda maten uppskattade
jag promenaderna och Tinas lattgympa till hérlig
musik.

Vilsen i varden. Efter en skon vecka pa Saltsjo-
badens sjukhus kindes det lagom att bli utskriven.
Med en lang lista (+ recept) med nya mediciner kom
jag hem till Téby efter lunch pa fredagen. Harligt
att vara hemma igen. Om informationen fore opera-
tionen var bra, sd var den inte lika bra nu efter. Vad
jag saknade var klara forhallningsorder vad man inte
fick gora, t.ex. att kora bil, att lyfta mer an tva kg,
inte anstranga brostkorgen. Och vad man borde gora,
blasa i flaskan 4-5 ganger/dag och promenera varje
dag. Det jag saknade mest var, vart viander jag mig
om jag skulle fa nagra problem. Ett telefonnummer
hade kénts tryggt att ha.

Hemma igen gaende uppritt men patagligt trott.
En tupplur efter lunch var skont. Da jag dr van att bo
ensam, kdndes det vildigt privilegierat att bli bort-
skdmd, serverad och servad dygnet runt av Anita.
Framforallt att ha nagon hér pa nétterna. Hostan
fanns och finns fortfarande. Kommer da man lag-
ger sig pa rygg. Dé kidnns det dven 1 brostet. Vinster
ben svullnade upp, men atertog efter nagra dagar sin
forna form. Operationséarret ca 30 cm pa brostbenet
lakte fint.

Mangas omtankar i form av telefonsamtal,
vykort, brev, blommor och besok, brev med nallar,

farglada och manga fina sma inspirerande akvareller,
det varmde sjavfallet!

Hjirt-gympa varje tisdag och fredag under sjuk-
gymnasten Lilli-Anns inspirernde ledning &r borjan
till en viktig vana. Att motionera mera! Darfor far
jag delta i den i tre ménader. Bra dr ocksa den vecko-
visa fragestunden med hjartlikare.

I vdgor kommer krafterna ater. Vissa dagar ar be-
tydligt béttre dn andra. Vad det beror pa dr det ingen
som vet. Dédr finns det sdkert ett stort filt att forska

pa.

Mal-16s och initiativfattig, om inte nere sa litet
lag, har det kdnts. Svart att koncentrera sig. Bara att
skriva dessa rader har gatt ganska trogt. Slutspelet i
ishockey har piggat upp via TV, dven om mitt favo-
ritlag ibland blev malldst.

Liv-full var Karin O. Nu har det gétt sex veckor
efter min operation. Krafterna kommer sakta ater
1 takt med att tulpaner, liljor och utplanterade pen-
séer piggar upp med sina varliga farger. Jag hoppas
kunna fa dterkomma med grona fingrar och grona
tankar efter min “slutbesiktning” 1 mitten av maj. Jag
vet att flera Marfanare star infor ett operationsval.
Alla ér vilkomna att ringa mig.

Hjartliga klaffar

Goran Ricker
Tel 08-756 84 80

L4
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Lakarmotet i Stockholm -

en framgang

Den 3 maj i ar holls ett mycket valbesokt och givan-
de moéte pa Karolinska sjukhuset i Solna med vara
kontaktlakare och andra specialister.

Nérvarande var Dan Lindblom, thoraxkirurg, kardio-
logerna Gunilla Forssell, Eva Mattsson, Ulf Ergan-
der jamte Lars Hagends, endokrinolog, Monika
Lundquist, barn- och vuxenortoped (dven sjukgym-
nast), Katarina Ogenholt, Elisabeth Blennow, gene-
tiker, Britt-Marie Berner, sjukgymnast och Kerstin
Nordstrém, kurator.

Fran Marfanforeningen deltog Lise Murphy, ordfo-
rande, Tony de Belder, kassor, Carina Olsson och
Ulla Frick samt Mona-Lis Petersson, tidigare styrel-
semedlem.

Lise Murphy hélsade alla vialkomna och repete-
rade kort vad som sades vid forra métet.

Meningen med dessa ldkartraffar ar ju att komma
fram till 1ampliga vardprogram riktade till bade
lakare och patienter. Forra gdngen behandlades barn-
och ungdomstiden och nu fortsatte vi med de vuxnas
och dldres problem.

Specialistvardsremisser

Véra vuxna medlemmar skulle behdva en specia-
listvardsremiss. Pa sa sétt kan de delta 1 exempelvis
Agrenskas utbildningsdagar for denna kategori.
Sambhillet skulle spara mycket pengar pa att lata
oss fa information om hur vi ska skota vara Mar-
fanbetingade &kommor pa bista sitt. Numera lever
ju dessa patienter lingre och far &nnu fler besvir
fran till exempel lederna och andra inte livshotande
organ. Rehabilitering och forebyggande verksamhet
ar tyvarr inte prioriterade inom varden.

Prioriteringscenter, Landstinget i Ostergdtland,
har skrivit till oss och fragat om det finns vard som
inte vi far tillgang till idag. Jag tycker att detta dr en
sadan sak, sa Lise. Vi vill satsa pa Agrenska.

Vardprogram

Lise skickade runt var allménna Marfanbroschyr,
dar det finns anvisningar om vilka kontroller som
bor goras och nédr. Hon bad de nirvarande att kryssa
6

for det avsnitt som de ansag behovde kompletteras
och samlade sedan in dessa uppgifter.Allt detta kom-
mer sedan att ligga till grund f6r de anvisningar om
rad och kontroller, som vi ska ta fram med hjilp av
vara kontaktlékare.

Ett samarbete mellan smartlikare och sjukgym-
nast skulle exempelvis kunna leda fram till faktablad
om ldmpliga fysiska 6vningar. Men dven endokrino-
loger och ortopeder skulle kunna ha stort utbyte av
att jdmfora sina erfarenheter.

Socialstyrelsens databas

Vi diskuterade ockséd Socialstyrelsens uppgifter
om Marfans syndrom. De behdver kanske komplet-
teras just pa dldresidan. Problemen med leder och
ligament blir ofta varre med aren. Till nésta ldkar-
mote tar vi med utdrag ur denna databas och ser vad
som behover ldggas till. Svenska Marfanféreningen
kan foresla Socialstyrelsen de ldkare, som kan lamna
nodvindiga uppgifter. Vad hiander exempelvis 1 krop-
pen pa en dldre Marfanpatient? Det blir foreningens
uppgift att trycka pa att fa detta utfort. Det &r ju trots
allt vi som kénner behovet.

En gynekolog med erfarenhet av dldre kvinnor
med Marfans syndrom &r ett annat angeldget onske-
mal.

Hjartat

Endocardit dr en inflammation i hjértats inre
hinna. Ulf Ergander informerade, att hittills har man
inte funnit ndgot barn bland de undersokta pa KUS,
som har haft endocardit eller ndgon annan inflam-
mation 1 hjéartat. Det dr ocksd en mycket séllsynt
sjukdom.

Noggrann tandhygien dr ocksa av stor vikt, efter-
som bakterier med latthet tar sig frdn munhalan till
hjartat.

Idrott och Marfans syndrom
Att ta reda pa varfor personer dor under sin



idrottsutovning gar inte. Det &r helt enkelt olagligt.
Endast forskare har tillgang till sddana uppgifter.

I USA har man undersokt dem under 25 &r som
dott som idrottare och funnit, att maximalt 5% av
dem haft Marfan. I Linkdping finns Eva Nylander
pa Centrum for Idrottsforskning. Hon kan ha fler
uppgifter, t.ex. om basketspelare, som ju dr mycket
langa.

Allmanlakare

Nagot vi 1 Marfanforeningen saknar mycket ar en
allméanlikare, som dessutom kénner vél till Marfans
syndrom. En sadan person skulle ju kunna remit-
tera patienterna till specialistlikare, nir det behdvs.
Sarskilt dldre patienter saknar en doktor, som forstar
deras problem. Ménga kan redogdra for sina besvér
att fa ratt diagnos och ritt behandling.

Paraplyorganisationen Séllsynta Diagnoser vill
ocksa bygga upp centra for ovanliga sjukdomar.
Dessa skulle vara inriktade pa olika specialiteter
och éldrar. Sadana centra skulle ju +underlétta f6r
Marfanpatienter, men ocksa for foréldrar till barn
med Marfans syndrom. Pa sa sétt fick de allt under
ett tak. Man skulle d&ven kunna fa rdd om lampliga
hjalpmedel.

Allt detta kostar naturligtvis mycket pengar. All-
manna Arvsfonden behover hjilpa till.

Sponsring

Lise Murphy deltog i det mote som ordnades i
hostas med bl.a. EMEA (det europeiska likeme-
delsverket). Ddr podngterades det, att ett samarbete
mellan industrin, ldkare och forskare var nddvéandigt
for att fa fram nya ldkemedel och hjdlpmedel. Men
dr.Hagends informerade oss om att i Sverige, USA
och Norge gor myndigheterna allt for att stoppa detta
samarbete, som anses kunna leda till att forskare och
lakare binds upp av ldkemedelsindustrin. Svenska
Marfanforeningen tanker déarfor inte ta emot spons-
ring fran dessa branschforetag.

Vi hann med manga fragor under dessa tva timmar
och kommer att fortsétta langre fram 1 host. Vi tackar
alla som varit véanliga att stélla upp och hoppas att vi
ses om sex manader igen.

Gunilla Forssell, Eva Mattsson, Katarina Ogenholt, Carina Olsson, Kerstin Nordstrdm, Ulla Frick, Elisabeth Blennow,
Lise Murphy, Ulf Ergander, Monika Lundquist, Dan Lindblom, Mona-Lis Petersson, Britt-Marie Berner.



Medlemsmote + lakarmote Lund

Forutom att medverka till att patienter och ldkare
traffas och samarbetar runt vart gemensamma mal
— den basta vard som ar mojlig 1 dagslaget, far
Lundmotet langsiktiga effekter som vi kommer att
aterkomma till 1 flera sammanhang;:

e De synpunkter som samlades in av alla
narvarande och som kommer att resultera 1
en praktisk trycksak med arbetsnamnet ”Rad
och kontroller till personer med Marfans
syndrom”. Unik medicinsk kunskap som inte
finns nedtecknad tas tillvara och kommer
andra tillgodo.

e De idéer som gavs till forskning kommer vi
att forsoka forverkliga.

e Vardprogram for barn med Marfans syndrom
kommer att spridas.

e Det informella medicinska natverk som ska
finnas runt personer med Marfans syndrom
1 Lund och som bestar av olika specialister,

kan fa en samarbetsform. I mejl efter motet
har 6nskemadl framkommit om ett ndsta mote
1 var, da vi kan ta upp nya forskningsron och
information. Vi tackar er lakare och andra
vardgivare for att ni har donerat er fritid och
engagemang; i manga fall har vi fatt stod 1
aratal.

Motena hade inte varit mojliga utan familjen
Henriksson som ordnade sd att det kdndes som en
fantastisk varfest! Det blev mycket goda samtal
bland alla som var dér, och alla delade generost
med sig av sina erfarenheter. Det ar alltid en stor
behallning vid medlemsmoten, att man kdnner igen
sig 1 andra och lattare kan forsta hur det kanns.
Aven om vi har forstdende vinner och familj ar det
ett stort bonus att kunna triaffa andra med samma

diagnos.
LISE (soM VAR SA SEN MED ARTIKELN ATT BARA
EN HALVSIDA VAR KVAR | TIDNINGEN!
FORLAT, LIVET KOM EMELLAN!)

Marfan in the House -

nordiskt samarbete

Bo hos varandra eller byt helt enkelt hus eller ldgen-
het med varandra!

Det blir vanligare och vanligare att man byter bo-
stad under semestern. Laga priser pa flygbiljetter gor
det mgjligt for manga att resa idag.

Efter forebilden i Storbritannien med A doctor in
the house” kinns det som om tiden har kommit for
att lansera "Marfan in the house™! I Storbritannien
har det fungerat sa att ldkare kan bo hos andra ldkare
ndr de ar 1 landet. Det blir som bed-and-breakfast
och man betalar en 1ag summa som gést, ungefar 100
kronor/dygn (max 3 nitter).

For det far man som gést en sdngplats, middag och
frukost samt intressant sillskap — man har ju nagot
gemensamt. Det ger ocksé en extra trygghet att man

8

tillhor en identifierbar grupp — det dr inte helt okédnda
manniskor man bor hos. En kollega kanske kdnner
till personen eller dess arbetsplats.

P& samma sétt kunde vi i Norden starta upp detta
som en tjanst 4t vara medlemmar. Det dr inte svart 1
dag med Internet och e-post. Rent praktiskt kunde vi
fa det att fungera till ndsta var genom att skriva om
det 1 véra tidningar och lagga ut det pa nitet. Det bor
dock vara en tjanst som dr enbart for vara medlem-
mar.

I skrivande stund sprider man kunskap om “Mar-
fan in the house” 1 vara nordiska lander. Om du
spontant kdnner att du vill vara med — kontakta Lise

pa mejl (helst) eller telefon.
LISE



Agrenskas vuxendagar

Vi var 11 forvantansfulla deltagare som traffades pa
Agrenska séndagen den 4 september. Framfér oss
hade vi nagra dagar fullspackade med Marfan-prat
och livsjamfoérelser.

Programmet borjade med lite information om
dagarna och presentation av deltagarna. Sedan fick
vi lyssna till den forsta foreldsaren, som pratade om
psykologiska aspekter. Sarskilt i uppvaxtaren kan
det vara valdigt jobbigt att se annorlunda ut och inte
orka vara med pa lika mycket som kamraterna.

P& méandagen borjade vi med ett Qi gong-pass
som en av vara deltagare ledde. Sedan tog vi itu med
dagens foreldsningar. Hela formiddagen gick at till
att lyssna pa rehabldkare Britt-Marie Altin som pra-
tade om hur det &r att leva med smirta och hur man
ska behandla den. Vi diskuterade en hel del och det
marktes att just detta dr ett amne som paverkar oss
ganska stort. Nar det var dags for lunch hade vi nog
alla velat sitta kvar och diskutera hela eftermiddagen
ocksa.

Vidare pa mandagen fick vi veta vilka réttigheter
vi har 1 samhdllet, vilka lagar det finns inom kom-
mun och landsting och vilka beslut som gar att Gver-
klaga eller inte. Inom just denna punkt kan det dock
se olika ut i olika delar av landet, sa vi fick bara veta
lite generellt utan att ga in pa detaljer.

Sedan fick vi sjédlva diskutera en del om just vilka
samhillsinsatser som vi behdver och hur det funkar
med dem f6r oss. Vi fick ge bade ris och ros till kom-
munerna, forsakringskassa, sjukvard osv. Framfor
allt kunde vi tipsa varandra om olika végar att gi for
att fa hjalp.

Tisdagen dgnade vi &t munhélsa och genetik.
Mihailo Vujic, genetiker pa Ostra sjukhuset i Gote-
borg, berdttade om hur langt genetikforskningen har
kommit idag. Det &r bara ett par ar sedan som man
borjade kunna géra mutationsanalyser 1 Sverige.
Tidigare har man skickat alla sadana test utomlands.
Han pratade dven en del om olika andra sjukdomar
som kan ge liknande symtom som Marfans syndrom.

Forutom de trevliga diskussionerna sé fick vi
fantastiskt god mat och trevligt umgéinge 1 naturskon
miljo pa vastkusten. Vi var alla mycket ndjda med
vara dagar.

JA

Citat fran deltagarna:

”Foreldsningen om smérta och hur man hanterar den
och sin diagnos gav sa otroligt mycket — insikter jag
kommer att bara med mig i livet.”

”Omtumlande men mycket bra.”

”Mycket intressant och en bra blandning av
ménniskor .”

”Det var kul och intressant och jag larde mig
mycket. Att traffa alla var mycket givande. Ni ar
sa trevliga manniskor. Jag vill tacka er alla for allt
stod!”

”Jag tyckte att dagarna pi Agrenska var utvecklande
pa sé satt att vi fick traffas och utbyta erfarenheter
men ocksé tack vare foreldsningarna. Mest intressant
var for mig att hora olika ménniskors uppfattningar
kring sin sjukdom och hur tidpunkten (i livet) for
diagnos ger olika erfarenheter och fragestallningar.”



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

Socialstyrelsen ser over
Marfans syndrom pa
WWW.S0S.S€e

Materialet har inte setts Gver pa tio ar (!) och foren-
ingen dr remissinstans tillsammans med flera av véra
kontaktldkare. Man skulle kunna tro att marfaninfor-
mationen var hopplost fordldrad men Lars Mogen-
sen som stod bakom det ursprungliga materialet var
mycket framsynt.

I styrelsen har Jenny, Ulla och Lise ldst igenom ma-
terialet som finns, fatt ner synpunkter pa papper och
valt att samarbeta med vara kontaktldkare 1 stéllet
for att bara skicka in synpunkter till Socialstyrel-
sen. Darfor har vi haft ett arbetsmote med Elisabeth
Blennow, genetiker i Stockholm.

Lise ska kontakta Socialstyrelsen for att fa mer all-
man kunskap om hur, vem och nir som ska skota om
informationen nu och i framtiden och vi hoppas att
fa traffa Gunilla Forssell, kardiolog och den person
som tog over efter Lars Mogensen. Vi kommer ocksa
att kontakta andra ldkare. Under hosten berdknas
arbetet bli klart. Naturligtvis dr dina synpunkter vik-

tiga. Ar det ndgot som du har reagerat pa, hojta till!
LISE
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Internettips

En av véira medlemar, Nils-Ake Nielsen vill tipsa om
sin hemsida pa adressen:
http://nilsakenielsen.k-webb.nu

Marfans Syndrom och lungorna

Ofta ar lakarnas intresse infor Mar-
fans Syndrom koncentrerat till 6gon
och hjarta och kanske inte s& mycket
kring andra kroppsorgan. Det skriver
Enid Neptune MD och lungforskare
vid John Hopkins Medical Center,
Baltimore i Connective Issues, med-
lemsmagasin for var amerikanska
broderorganisation NMF.

Andningssvarigheter dr vanligt bland .
personer med Marfans Syndrom. For

£
|

andningssvarigheter uppstar och da
problemen kénns mindre péfallande.
For personer med Marfans Syndrom
beror problemen ofta pa brostkorgens
struktur innebarande skolios, kyfos
eller annat, vilket gor att lungorna

.l inte kan utvidgas som vid en nor-
mal inandning. Tyvérr hjédlper dock
inte alltid en skoliosoperation for att
forbattra andningen. Da alla under-
sOkningar och provtagningar ar gjorda
och ldkaren har kunnat utesluta de

lakaren ar det viktigt, att faststilla

vari dessa svarigheter bestéar hos varje individuellt
fall. Ar det exempelvis hjértproblem sdsom en lick-
ande klaff eller beror det pa astma, emfysem eller
paverkan av annan lungsjukdom? Kanske dr patien-
ten 1 dalig kondition orsakad av fysisk inaktivitet.
Noggranna undersokningar maste darfor foretas
sasom hjart- och lungrontgen med mera.

Patienten bor ocksa redogdra for nér hosta och
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ovanndmnda sjukdomarna bor rehab-
litering sdttas in. Malet for denna &r naturligtvis att
minska andningsproblemen och fa lungorna att fung-
era normalt. Ett saidant rehabprogram tar vanligen
mellan atta till tolv veckor. Det bor innehalla fysisk
traning av olika slag och trdning av lungmuskulatu-
ren och utbildning 1 niringslédra. Men dven de psyko-

sociala faktorerna bor beaktas.
UF



Pa gang i andra foreningar

Riksforbundet for Ehlers-Danlos har grundat en
stiftelse for forskning, undervisning och utbildning
om sjukdomen. Man hade en vuxenvistelse pa
Agrenska 12-14 juni om Ehlers Danlos syndrom.
Den 20 september kommer man att ha ett
seminarium om EDS i Motala.

Den tyska foreningen kommer att ha en
familjeweekend 14-16 oktober 2005 i Oberstedten.

Den nederlandska Marfanforeningen anordnar en
ungdomsweekend for 12 — 17-aringar mellan den 9
— 11 september 1 ar i Dronten.

En stor valgorenhetskonsert ordnades den 17 april
2005 i Bry-surMarne for att samla ithop pengar till
den franska systerorganisationen.

En Marfangala i New York den 12 april inbringade
ovéntat mycket pengar till NMF, dvs. National

Marfan Foundation. Man fick ihop ca 1 miljon
dollar.

Vér danska motsvarighet inbjuder sina medlemmar
att delta 1 olika aktiviteter, t.ex. till en kurs for
syskon till barn med funktionshinder den 23-25
september i Middelfart. Aven en weekend for nya”
Marfanpatienter i Vejlefjord sista veckoslutet 1
september. En familjekurs 5-6 november for familjer
med barn under 16 ar arrangeras ocksa samt den 3-
4 december ges en kurs i genetik for unga 18-30 ar
med kérester” och fordldrar.

Svenska Marfanforeningen skulle ocksa vilja ha

fler arrangemang 1 likhet med dessa organisationer.
Tyvérr ar medlemsantalet for litet for att vi ska
kunna gora mer. Vi kdmpar emellertid hart for att na
ut med information och fa fler medlemmar, sé att vi
blir en stor och ekonomiskt stark forening och kan

gora liknande aktiviteter.
UF

' BERICON

194 82 UPPLANDS VASBY
Tel 08-590 948 90

Fax 08-594 125 99
E-post:bericon@telia.com
www.bericon.se

Molnet Prevent 2001° Plus

ar en svensktillverkad madrass, som lampar  Utvandigt har den ett mjukt behagligt tyg

sig val for personer med Marfans syndrom  av kvalitén Trevira S. Lagren av special-

och &ven andra, som har besvar av émma  fibrer och det kroppsvanliga tyget gor att

och smartande leder. Madrassen bestarav  den &ven lampar sig val for smartbenagna

8 + 12 lager fibrer. Dessa tva extra lager av  personer. Prevent 2001 Plus &r 17 cm tjock
fibrer bildar en forstarkning vid madrassens  och sydd utan genomgaende sdmmar.

mitt for att forhindra att man sjunker ner for ~ Materialet ar atervinningsbart och helt utan
djupt. Tvatt upp till 70° . Brandsé&ker. silikoner. Madrasskydd finns. Artikelnr P-2001+
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Kontaktpersoner

Hor gérna av dig till Lise Murphy om du vill vara med.
Det skulle vara bra om vi kunde f& namn pa dldre marfanpatienter, och vi vill giarna ticka in hela vart
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 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@telia.com

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

Traning
Britt-Marie Berner 08 - 644 83 21

Informationssokning
Jenny Astrom jenast@bredband.net

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

Styrelsen 2005

Lise Murphy, ordférande
Tel hem 08-771 77 09
Mobil 070-584 27 10
lise.murphy@comhem.se

Tony de Belder, kassor

Tel hem 018-42 50 21
Mobil 070-810 51 52
tony.de belder@comhem.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 073-628 74 36
carina.olsson@telia.com

Jenny Astrom, ordinarie ledamot
Tel hem 0920-22 80 86

Mobil 070-347 58 27
jenast(@bredband.net

Anna Ulin, ordinarie ledamot
Tel hem 031-14 24 36

Mobil 070-924 01 68
anna.ulin@tele2.se

Kicki Andersson, suppleant
Tel hem 031-45 76 10
Mobil 070-767 02 21
kickiandersson@home.se

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



