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Ledare

Sitt 1 varsolen och njut!

Nu borjar planer spira
1 takt med att varsolen
lyser och man kan ta
med sig kaffekoppen
ut!

I Goteborg haller Anna i tatarna och anordnaren varfi-
katraff. Efter det mycket givande métet den 5 februari
med genetikern Mihailo Vujic kénde vi alla att vi hade sa
mycket att prata om att tiden inte réckte till, darfor blir
det en ny trafft.

Ring Anna pd 0709-240168 sa hittar hon ett datum da alla
kan.

Goran Riickert i Nasby Park inbjuder till en kreativ kvéll
1 sin ateljé den 12 maj da vi ser hur farger blandas i vat-
tenpussar; Carina tar emot anméalningar pa 0709-750 521.

Och sist men absolut inte minst har vi marfanhelgen pa
Oland den 28-30juli. Jag ser fram emot att triffa manga
av er da.

For mig ar det en ynnest att f4 vara med i en styrelse med
s& mycket kunnande och engagemang. I samma andetag
som jag darfor hélsar Fredrik Alderin och Marianne Blixt
vilkomna till styrelsen sidnder jag ett stort tack till Kicki
Andersson 1 Goteborg som har varit med i styrelsen i flera
omgangar och alltid kdmpat pa med friskt humor! Likale-
des tackar vi Tony de Belder som i en evighet har dragit
ett tungt lass 1 styrelsen. Nu tar de tag i andra saker 1 livet
och haller kontakten som medlemmar och radgivare.

Sa nu tar jag min kaffekopp, sitter mig i1 solen och filar pa
ett brev om Marfans syndrom till 6gonkliniker...
Hélsningar

Lise
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syndrom
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Forskningsgenombrott i USA
kring Marfans syndrom

Carolyn Levering, ordfoérande 1 amerikanska NMF,
National Marfan Foundation informerar i ett mejl
om ett viktigt genombrott inom Marfanforskningen.
Studier vid Johns Hopkins Hospital 1 Baltimore har
visat positiva effekter for Marfanpatienter vid anvén-
dande av preparatet Losartan (Cozaar).

Det amerikanska preparatet har d4ven visat sig
positivt i Marfansammanhang for att motverka for-
svagning av artdrerna. Forskarna vid Johns Hopkins
ser sin upptackt som ett genombrott. Det dr ndmligen
forsta gdngen, som man lyckats fa fram ett prepa-
rat, som kan forhindra att en av de mest livshotande
komplikationerna kring Marfans syndrom utvecklar
sig hos dessa patienter och som dessutom kan ater-
stélla redan uppkomna skador pa artirsystemet.

NMF har varit en av sponsorerna till denna studie
och kinner stor tillfredsstéllelse 6ver att vara huvud-
finansiar.

Mot bakgrund av de framgéingsrika studierna
har NMF startat ett samarbete med National Heart
Lung and Blood Institute NHBLI och dess utbyggda
nitverk av sjukhus 6ver hela USA och som 1 sin tur
ingar 1 The Pediatric National Heart Health Network.

Under hosten 2006 planerar man att paborja kli-
nisk provning pa personer med Marfans syndrom.
NMF é@mnar stddja NHBLI med att skaffa fram pa-
tienter med denna diagnos och ldmna stdd till alla de
som deltar 1 undersokningen och att utforska ténk-
bara effekter av Losartan pa andra organsystem.

Inom NMF ér entusiastismen stor infér denna
upptéickt och de véntar ivrigt pa resultatet av hostens
medicinska undersokningar. Mer information kom-
mer att finnas pA NMFs webbsidor. Den som har
frdgor kring denna upptéckt kan ta kontakt med Dr
Josephine Grimma pa NMF (jgrimma@marfan.org)
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Arsmotet 2006 i Stockholm

| &r holl vi arsmotet i Stockholm igen. Tretton med-
lemmar kom till Thoraxkliniken pa Karolinska, trots
ett vackert senvintervader med sol. Nagot vi inte
har blivit bortskamda med denna langa, snorika och
kalla vinter.

Vi inledde med sedvanliga arsmotesforhandlingar.
Protokollet i sin helhet kan du ldsa p&d hemsidan
www.marfanforeningen.se.

Att hélla arsmote innebdr ju att en del formella
beslut ska tas — man ska godkdnna rikenskaper, vélja
styrelse, valberedning m fl uppdrag. En av de vikti-
gaste punkterna ér att ge ansvarsfrihet till styrelsen
for det den astadkommit under &ret som gatt. Vilket
vi ocksa fick, och vi tackar medlemmarna for visat
fortroende.

Under motet gjorde vi ett avbrott for att alla nér-
varande skulle fa en mojlighet att diskutera vad vi
gjort under det gdngna aret men ocksd komma med
forslag och synpunkter pa vad vi ska gora under det
kommande verksamhetsaret.

Vi ska forbéttra och virda kontakterna med véra
kontaktldkare och starta eller stirka redan bildade
nétverk pa fler platser i landet. Véra erfarenheter hit-
tills dr att vdra kontaktlékare &r jatteviktiga for oss,
och vi tror att vi dr viktiga for dem ocksa. Med lite
hjélp fran “kontaktpersoner” ute i landet kan vi fa
igéng ett bra arbete pa lokal niva.

En annan sak som kom fram var att medlemmarna
vill gora roliga saker tillsammans. Genast kom ett
sadant forslag upp: en malar-"kurs” i Goran Riickers
ateljé 1 Nasby Park. (Mer om det kan du lisa pé an-
nan plats i tidningen.)

Just det géller ju for medlemmar i Stockholms-
omrédet. Har du som bor pé annat hall ndgon idé?
Styrelsen kan hjilpa till med medlemslistor om du
vill skicka ut inbjudan till ndgon lokal aktivitet. Om
det 4r mdjligt kanske nagon fran styrelsen ockséd kan
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delta.

Efter den lite friare diskussionen aterupptog vi
arsmotesforhandlingarna och valde styrelse. Den nya
styrelsen bestar delvis av gamla kdnda ansikten men
nagra nya kom till och det uppskattar vi mycket.

Styrelsen

Ny i1 styrelsen dr Fredrik Alderin fran Norrkdping.
Fredrik &r 41 ar, gift och har 2 barn, en kille pa 17 ar
och en tjej pa 15 ar. Han jobbar som datatekniker pa
huvudkontoret inom Kriminalvarden. Han &r véldigt
sportintresserad och spelade basket pa elitniva innan
han blev klaffopererad 1992. Da fick han reda pa att
han hade Marfans syndrom. Fredrik och hans familj
har varit pa Agrenska tva ginger och har mycket
positiva erfarenheter dérifran.

Som ny suppleant valdes Marianne Blixt. Hon bor
1 Lindkoping med sin familj som bestar av make och
en son pa 17 ar. Marianne ar hemarbetande. Pa friti-
den dgnar sig hela familjen ét olika friluftsaktiviteter
och reser girna land och rike runt i husbil. Genom
att arbeta i styrelsen vill Marianne delge andra sina
erfarenheter om hur det &r att leva med Marfans
syndrom 1 familjen.

I Gvrigt bestar styrelsen av "gamla révar”. Lise
Murphy omvaldes som ordférande. Lise gillar att
gora saker som ger livsgnista: Hon samtalar gdrna
med sina barn under deras vig mot vuxenlivet, gar
promenader med sin fina collie Eddie, simmar gédrna
1 badhus eller sj0, lagar gdrna mat och traffar vin-
ner, laser bocker och ser engelska deckare pa TV och
(alltfor sdllan) bra filmer pa bio. I ar blir det kanske
ocksa lite pyssel 1 den pyttelilla tradgarden.

Ulla Frick har ocksé varit med ldnge. Ulla ar
styrelsens sekreterare och haller reda pé protokoll
och all post som kommer till féreningen och ser till
att alla som vill ha information om oss far det. P4
ledig tid promenerar Ulla gdarna med maken Bertil
pa vackra Kungsholmen i Stockholm. Sedan ungefar



fem manader har barnbarnet Andreas lyst upp tillva-
ron i det Frickska hemmet.

Anna Ulin, ar 41 ar och bor 1 Goteborg och ér
verksam som keramiker och arbetar med skulptural
keramik. Nér hon inte jobbar i verkstaden kor hon
scooter (tdnk: vespa) och éker Sverige runt och traf-
far tjejer 1 en forening for kvinnliga scooterentusias-
ter. Anna kommer att vara foreningens kontaktper-
son pa vastkusten.

Karin Olsson, som &r foreningens nye kassor ar 45
ar och vandrarhemsvird pa STF Vandrarhem Stora
Frogarden pa Oland sedan snart tre 4r. Innan dess
bodde och jobbade Karin i Stockholm, men fick nog
av stress och storstadsvimmel och flyttade till havet
och sddra Oland. Hon bor nu i en bit av vandrarhem-
met tillsammans med sambon Erik och tvd Norwich-
terriers Asta och Ville. Karin har Marfans syndrom
och ar hjart- och 6gonopererad. Nu mar hon bra och
har oftast mycket lite besvir av syndromet.

Jenny Astrém, som bor i Lules, 4r var nordligaste
styrelserepresentant. Jenny har ocksa varit aktiv i
foreningen 1 minga ar. Hon dr foreningens webbre-
daktor och numera ocksd den som vid sin dator
knapar ihop var tidning. Jenny bor med man och tva
barn i villa med traddgard som hon med stor entusi-
asm far att gronska och blomma langt uppe i norr.
Jenny studerar nu och drémmer om att bli bibliote-
karie.

Till sist d& jag sjélv, Carina Olsson. Jag har varit
med i styrelsen ndgra ar nu. Har syndromet sjalv
men det hindrar mig inte att gora det jag &r intres-

serad av. Jag aker girna till ndgon fagelsjo eller
strandiing pa Oland och sitter nagra timmar och ser
vad som héinder i vikar och vassar. Det ger mig ro i
sjdlen. Liksom att ’prata” med mina pelargoner. Det
har med aren blivit en liten samling! Marfanforen-
ingen har varit en stor killa till kunskap om syndro-
met men ocksa gett mig manga nya vanner.

Avtackning

Vid arsmotet fick vi tyvarr avtacka var trogne kas-
sor — Tony de Belder. Tony dr en av dem som var
med och startade foreningen 1 borjan av 90-talet. Néar
Tony meddelade att han inte langre ville vara kvar 1
styrelsen, fick vi lite panik. Vem skulle kunna axla
hans mantel som kassor? Kassorsuppdraget ar jat-
teviktigt och kréver att man har lite kunskaper om
hur en kassabok ska foras och hur man gor ett bok-
slut. Men olyckan viande — Karin bestamde sig for
att hjdlpa vér lilla férening med denna syssla. Hon
kommer att ha hand bade om riakenskaperna och om
medlemsregistret. Det tackar vi for!

Vi tackar Tony, med blomma, for lang och verkligt
trogen tjdnst och dnskar honom lycka till med sitt
nya uppdrag som foreningens revisor.

Aven Kicki Andersson avgar ur styrelsen och vi
tackar ocksd henne for hennes engagemang. Vi hop-
pas dock att vi kommer att se bade Tony och Kicki 1
andra sammanhang i foreningen. Efter detta tackade
Lise de nédrvarande och avslutade métet. Vi hoppas
nu att vi ses pa olika aktiviteter och lokalméten ute 1
landet. Eller varfor inte 1 Nésby Park i maj?

CARINA O




Varfor ar kontaktlakarmotena sa
viktiga for foreningen?

Fdrutom att vi ser till att vi haller oss a jour med
forskning och framsteg kommer ocksa nya idéer och
planer fram till gagn for oss alla. Vi ar tacksamma
for att engagerade lakare stottar oss och ser il att
vi har korrekt och uppdaterad information for vara
medlemmar.

Gentkonferensen i september

Genetikern Elisabeth Blennow var med pé den stora
Gent-konferensen 1 september 2005.d4r man talade
ganska mycket om marfanliknande tillstand (se
foregdende nummer av marfantidningen).Man tog
ocksé upp svarigheter med att diagnostisera Marfans
syndrom.

Ungefar en femtedel av fallen dr knepiga att diagnos-
tisera och dé kan det vara till hjélp att ta en rontgen
av svanskotorna for att se om “péasen”(bestaende

av bindvév) som omsluter ryggmargsvitskan och
ryggmargen har utvidgats.Det ser man tydligast nere
vid svanskotan nir patienten dr stiende; duraekstasi
heter det som man letar efter. Men man gar igenom
alla de andra diagnoskriterierna forst och utesluter
néraliggande diagnoser. P4 Karolinska i Solna har
man i nagra fall kunnat se denna utvidgning och det
har varit till hjélp vid diagnos.

Vidare informerade Elisabeth om att Losartan, en
betablockare, har haft farre biverkningar 4n andra
betablockare for en del patienter. Betablockare re-
kommenderas 6verlag som en dokumenterad metod
for att bromsa aortans utvidgning och dédrigenom
minska risken for bristning.

Artikel i Lancet om Marfans syndrom

Det finns en artikel 1 den ansedda tidningen Lancet
har man forsokt att ga igenom befintlig forskning
och sammanstéllt allt till en begriplig helhet (for
lakare atminstone). Hemléxan till vara lakare blev att
kontakta oss om det fanns nigra vésentliga nyheter.
Hittills har vi inte hort nagot. Om det dr ndgon som
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vill ha artikeln, skickar vi den gérna (helst elektro-
niskt). Den ér skriven for fackmén sé den &r knepig
att 14sa for en lekman. Ett stort tack till genetikern
Mihailo Vucik i Goteborg som gav oss den forst!

Faktablad och Socialstyrelsens information

Vi kommer att publicera nya faktablad nér de blivit
godkénda av respektive ldkare och fatt layout. Det
blir blad om tillvéxt, rad till marfanpatienter och
marfanliknande tillstdnd.

Socialstyrelsen har d4nnu inte lagt ut det uppdaterade
materialet eftersom nagra ldkare inte har blivit klara
an. Det ar pa gang dock.

En nordisk GUCH-traff och Marfanregister

Det kommer att hallas en nordisk GUCH-traff
(Grown Up Congenital Heart disease; vuxna med
medfodda hjartfel). Det finns GUCH-mottagningar

i Stockholm, Géteborg, Lund, Linkdping,Uppsala,
Orebro och Umed (www.guch.nu observera att det
finns en lidnk till Marfanféreningengs sida) En hel
del marfanpatienter gar pA GUCH-mottagningar men
absolut inte alla.

Dan Lindblom som vi kénner vél som thoraxkirurg
med verksamhetsansvar i Stockholm (tills i novem-
ber 2005) anser att vi bor upprétta ett Marfanregister
som till en borjan kan finnas i Stockholm pd GUCH-
mottagningen sa att det dr sekretessbelagt och skots
professionellt, for att sedan bli nationellt.. Vi har d&
mdjlighet att samla erfarenheter om oss séllsynta
marfanare. Dessa erfarenheter kan sedan spridas till
andra ldkare och registret kan vara en bas for den
kartldggning som behdvs goras om marfanpatien-
terna i Sverige.Dé kan man {2 stod for vara behov
och behandlingar.

Styrelsen fattade beslut pa vart senaste mote att
vi stéller oss positiva till registret som sadant och
samarbetet mellan oss och GUCH om hur vi ska ga



tillvidga. Vi har ju 1 allménhet ett sunt misstroende
mot register, men om det ldggs upp pa ritt sétt kan
det ju vara av otrolig nytta for oss alla med Marfans
syndrom.

I Norge har man ju center for marfanpatienter och
dér har likare och patienter mdten och erfarenhets-
byten (nu har man gjort en studie dar alla marfanare
undersoks och “kartldggs™). Lakarna fann till exem-
pel att de flesta fick samma biverkningar av en viss
hjartmedicin. D& kunde man sprida den kunskapen
och anvinda ett annat ldkemedel i stéllet. Sjalvklart
maste alla som dr med i registret gora det frivilligt
och tillgdngen till informationen r starkt begriansad
till behandlande ldkare. Mer information kommer
eftersom det dr pa idéstadiet dn sé lange.

Marfanféreningen har koll pa laget!

Det kénns tryggt tycker jag. Vi behdver medicinsk
expertis att rddfrdga for att ge vettiga rad till de
medlemmar som ringer till oss och vi behdver hjélp
med att tolka ny forskning. Vad vi 1 styrelsen kan
bidra med &r ju att framfora konkret kunskap som
vi far frdn medlemmarna om hur det &r att leva med
Marfans syndrom och ocksa att kunna paverka mot
dnnu bittre vard.

Ingen bild denna gang men trots influensor och
sportlov deltog Gunilla Forssell, Eva Mattsson, Dan
Lindblom och Ulf Ergander frain GUCH och Astrid
Lindgrens sjukhus, Elisabeth Blennow klin.genetik

samt Tony, Carina och Lise frén styrelsen.
LISE

Har du betalat medlemsavgiften?

Du som dnnu inte betalat medlemsavgift for 2006 - gor det
pa PlusGiro 37 51 94-8, Svenska Marfanféreningen.
Avgiften dr 200:- for forsta medlemmen i en familj och for
enskilda medlemmar, samt 50:- for var och en av de familje-
medlemmar man dirutdver vill bli medlemmar. Ange namn
pa alla som du betalar for vid din inbetalning.

Det &r bra om vi far in fler 50-kronorsmedlemmar for det
innebadr att vér paraplyorganisation sillsynta diagnoser far
hogre statsbidrag och det kommer var forening tillgodo via

deras kurser med mera.

Ateljé-besok

Med vattenpuss-malning hos Goran Riicker
Kryssavigen 6 A i Nasby Park

Tid: den 18 maj klockan 18.30
Kostnad 125:-

Tag Roslagsbanan till Nisby Park (det tar cirka 20 min frdn Ostra
station), dar Goran méter. Sen ér det en kort liten promenad pa

cirka 200 meter.

Du far en ovintad upplevelse med pensel och firg, fika och ost-

macka. Lar kénna dig sjélv och marfanvénnerna.

Anmilan senast den 10 maj till Carina
pd tel 08-89 49 92 eller 0709-750 521.

Valkommen!
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Kontaktpersoner

Hor gérna av dig till Lise Murphy om du vill vara med.
Det skulle vara bra om vi kunde fa namn pa éldre
marfanpatienter, och vi vill gérna ticka in hela vért
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 tonarsforildrar

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

Anhorig 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

Returadress:

Ulla Frick
St:Eriksgatan 50 A
112 34 STOCKHOLM

Styrelsen 2006

Lise Murphy, ordférande
Tel hem 08-771 27 33
Mobil 070-584 27 10

lise.murphy@bredband.net

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

Ulla Frick, sekreterare
Tel hem 08-651 36 09
Mobil 073-060 46 93
bertil.frick@swipnet.se

Carina Olsson, ordinarie ledamot
Tel hem 08-89 49 92
Mobil 070-975 05 21

carina.olsson@telia.com

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

Mobil 070-347 58 27
jenast@bredband.net

Anna Ulin, ordinarie ledamot
Tel hem 031-14 24 36
Mobil 070-924 01 68

anna.ulin@tele2.se

Fredrik Alderin, ordinarie ledamot
Tel hem 011-16 34 46
Mobil 0733-74 82 28

fredrik.alderin@telia.com

Marianne Blixt, suppleant
Tel. hem 013-17 37 08
Mobil 070-776 15 47

lg.blixt@rixtele.com



