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Ledare

Jag hoppas att ni kan

sitta ute bland blomdoft
och figelkvitter och lisa
om lite av det som sker 1
marfanvérlden. Det kdnns
som om det &r en hel del
nu. I Norrkdping var det
lokalméte och 1 Goteborg
var det likarmoéte. Det
har varit familjevecka pa Agrenska och manga som var
dir triffas igen pa Olandshelgen. Och sedan var det
arsmote bade for var nationella och europeiska paraply-
organisation. Vi rapporterar fran det senare eftersom det
var forsta gadngen vi var med dér.

Under veckan har vi skickat ut 6ver 200 brev med in-
formation till 6gonkliniker och 6gonlédkare i hela landet.
Vi hoppas att fler marfanare kommer att kunna hjélpas
vidare till diagnos via dem. Mycket arbete ligger bakom
utskicket och manga har varit inblandade.Ogonlikaren
Tiina Konradssen skrev brevet och har ocksa nyligen
avslutat sin 6gonstudie pa marfanpatienter i Stockholm.
Vi ser fram emot att fa hora mer om den.

Sa rullar det pa och det & manga som &r engagerade 1
oss. Likare och vardpersonal, forskare, manga i1 foren-
ingen, politiker, Agrenska och paraplyorganisationer.
Med sa manga goda viljor, s& mycket energi och en
smula planering har jag gott hopp!

En trevlig sommar onskar jag er!
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Varningstriangeln forsvinner

Fran och med 1 juli 2007 ar den roda varningstri-
angeln som tidigare funnits pa vissa ldkemedelsfor-
packningar borttagen. Som konsument ar det viktigt
att vara uppmaérksam péd hur man paverkas av sina
lakemedel. Risken for att korformagan forsdmras ar
oftast storst 1 borjan av en ny ldkemedelsbehandling.

Eget ansvar

Fran den 1 juli 2007 dr varningstriangeln borttagen
fran lakemedelsforpackningarna. I stillet har en mer
utforlig text lagts till 1 bipacksedeln.
Huvudbudskapet i texten ar

. att vi sjdlva dr ansvariga for att bedoma om
1 dr 1 lampligt skick for att ge oss ut i trafiken
. att lakemedlets effekter eller biverkningar
eventuellt kan paverka korforméagan
. att andra avsnitt 1 bipacksedeln (till exempel

avsnittet om biverkningar) kan ge véigledning

till hur likemedlet kan paverka korformagan
. att vi kan vénda oss till sjukvards- eller apo

tekspersonal om vi kénner oss osikra.

Rad fran Lakemedelsverket om lakemedel och
trafik:

Risken for att din korformaga paverkas ér oftast
storst 1 borjan av en ny eller andrad likemedels-
behandling. Du bor darfor vara sarskilt forsiktig i
borjan av behandlingen. Ibland kan kombinationer
av ladkemedel ge 0kad risk for biverkningar och for-
samra din korformaga. Det viktigaste &r att du gor en
beddomning av din kérformaga och vid behov talar
med din ldkare for radgivning.

Var sérskilt observant vid foljande symtom

. Désighet, trotthet eller yrsel
. Langsam reaktionsformaga
. Péaverkad syn eller horsel

. Koncentrationssvarigheter

. Minnesstorningar

. Stress och hyperaktivitet

Las bipacksedeln noga

I bipacksedeln i lakemedelsférpackningen finns in-
formation om hur ditt 1ikemedel fungerar och vilka
kdnda biverkningar som finns. Med hjilp av denna
information och med ledning av hur du mar ska du
sjalv bedoma din formaga att kora bil och andra
fordon, eller hantera maskiner. Om du behdver hjélp
att avgora hur du paverkas av dina likemedel kan du
vianda dig till din lékare eller till en farmacevt pa ditt
apotek.

Mer information pa Internet

Du finner mer information om ldkemedel och trafik
pa Internet:

Likemedelsverket (www.lakemedelsverket.se)
Apoteket (www.apoteket.se)

FASS.se (www.fass.se)
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Rapport fran arsmotet

Den 17 mars traffades vi som sa manga ganger
forut, pa Thoraxkliniken pa Karolinska sjukhuset i
Stockholm, for att ha arsmote.

Vi var ganska manga som hade slutit upp. 18 per-
soner niarvarande och av dem var 15 rostberdttigade
medlemmar. Sérskilt glada ar vi for ett par helt nya
medlemmar som hade kommit till motet.

Motet inleddes naturligtvis med de sedvanliga
arsmotesforhandlingarna. De viktigaste punkterna
ar att gd igenom foregaende ars verksamhetsberit-
telse och hur ekonomin ser
ut. Verksamhetsberittelsen
hade sints ut med kallel-
sen. Var ordforande, Lise
Murphy, kompletterade med
lite egna kommentarer, och
det fanns tillfélle till diskus-
sion. Vi kunde konstatera att
vi gjort en massa saker under
aret som gatt. Ekonomin ar
forhallandevis god. Vi ér ju
naturligtvis helt beroende
av medlemsavgifterna, sé en
stor och viktig uppgift ar att
fundera 6ver hur vi kan blir
fler 1 var lilla forening. Med
utgangspunkt fran handling-
arna kunde arsmotet bevilja styrelsen ansvarsfrihet
for aret som gétt.

Vi tittade ocksé pd den verksamhetsplan och for-
slag till budget for 2007, som styrelsen arbetat fram.
Vi har fortfarande mycket kvar att goéra och under
aret har vi ett antal stora evenemang. I maj aker Lise
till Paris for att delta 1 Eurordis (den europeiska sam-
lingsorganisationen for sillsynta diagnoser) drsmote.
Senare i 4r ska vi triffas pa Oland under en julihelg,
for att umgés och ha trevligt. En annan stor hiindelse
ar det nordiska marfanmotet som 1 &r arrangeras av
vara finska vénner 1 Helsingfors. I 6vrigt har vi 16-
pande verksamhet med medlems- och ladkarmétet pa
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olika hill 1 landet, produktion av tidningen och om
vi hinner och har radd eventuellt ndgon ytterligare in-
formationsbroschyr. Se mer om det senare 1 artikeln.

Naturligtvis valde vi ocksa en styrelse. Eftersom
vi forsoker att ’lappa over” s viljs inte hela sty-
relsen samtidigt. Ordférande viljs alltid pa ett ar i
taget, och Lise fick fornyat fortroende. Vidare valdes
Anna Ulin och Karin Olsson till ordinarie ledamdoter.
Till suppleanter valdes Marianne Blixt, Anna Salo
och Ulla Frick. Med ett ar till pa sina mandatpe-
rioder kvarstar Jenny Astrém och jag sjilv, Carina
Olsson.

Till revisor omvaldes Tony de Belder och som re-
visorssuppleant valdes Mona-Britt Hansén-Eriksson,
och som valberedning valdes Josefin Clasén, Bertil
Frick och Susan Blomgvist.

Tvé andra viktiga punkter pd dagordningen var en
stadgedndring och regler for foreningens forsknings-
fond.

Stadgedndringen innebdir att den som dr medlem
1 Svenska Marfanforeningen samtidigt dr medlem
1 vér paraplyorganisation Sillsynta Diagnoser. Den
hér konstruktionen dr nddvéndig for att Séllsynta Di-
agnoser ska fa statsbidrag for sin verksamhet. Bidra-
get dr beroende av antal medlemmar i1 foreningarna



och dirfor behovs det hir tilldgget 1 vara stadgar.
Arsmétet beslutade att gora tilldgget.

Fragan om hur forskningsfonden ska hanteras har
diskuterats sedan en tid och nu hade styrelsen arbetat
fram ett forslag till riktlinjer. Fonden &r inte stor men
styrelsen har ként att det vore bra om vi vet vad som
ska gilla om ndgon ansdker om medel ur fonden.
Efter lite diskussion enades arsmdtet om formule-
ringen.

Diérefter avslutades arsmdtet och Tiina Konrads-
son, som dr 6gonlédkare pa S:t Eriks 6gonsjukhus,
presenterade ett pdgaende projekt om dgon och
marfanpatienter.

Vidare fick vi mojlighet att triffa tre unga gym-
nasister frdn Mariestad, som haft som specialarbete
att gora en enkel broschyr om Marfan. Ingen av dem
har Marfan, vilket gor oss sérkilt glada, att ndgon
utanfor kretsen intresserar sig for oss. Broschyren
ar jattefin och vi ska fundera 6ver mojligheten att
trycka upp den distribuera den senare under &ret.

Motet avslutades med fika och macka och det tra-
ditionsenliga lotteriet. Nu ser vi fram emot ett nytt ir
med nytt arbete och den nya styrelsen 6nskas lycka
till 1 arbetet.

CARINAO

Carinas livsstilstips

Jag har borjat dra mitt stré till stacken nér det giller
att spara pa miljon. Samtidigt sparar jag min rygg
och lite tid att tdnka ut vad jag ska éta.

Jag har blivit prenumerant pd ekologiska gron-
saker. En gang 1 veckan — 1 mitt fall pa torsdagar
— star det en 4-kilosldda med ekologiska gronsaker
och frukt utanfér min dorr nér jag kommer hem fran
jobbet pa kvillen.

Sedan flera ar dr min kost till 80-90 % vegetarisk.
Jag dter ocksa mycket frukt, bade till frukost och
som mellanmal och kvillsgodis. S& mina matkassar
har varit tyngda av potatis och mordtter, kalrotter,
bananer och dpplen. Det &r manga kilo jag slépat
hem. Min rygg ér inte den bésta, p g a Marfan, sd
ibland har det kénts lite extra tungt. Att jag sen alltid
har varit tvungen att anvinda bil for mina inkop,
kénns ju inte helt bra 1 dessa tider nér vi maste tanka
pa att minska bildkandet.

Men nu stér alltsa det tyngsta, och 1 mitt fall
mesta, bara och véntar pd mig. Det dr lite julafton
varje géng. Jag packar upp och doftar och njuter
av de frascha varorna. Sen packar jag in 1 kylskédp
och fyller pé fruktfatet med sddant som kan ligga

framme 1 rumstemperatur. Med varje lada foljer
ocksé ett veckoblad med recept och tips om hur man
kan anvinda veckans varor. Veckobladet innehaller
ocksé ndgon artikel om ekologisk odling, rad och
ron 1 allménhet inom omradet.

Att gd over till att 4ta mer vegetariskt dr en om-
stdllning som tar lite tid. I borjan méste man ténka
och planera lite mer. Det &r ju viktigt att man dnda
fér 1 sig alla naringsdmnen. Sérskilt viktigt ar det
for barn och tondringar och for personer som tranar
mycket. Tank ocksé pd att eventuellt samrdda med
din ldkare om du dramatiskt ska dndra kosthéllning.
Men att bara 6ka pa mangden frukt och gront kréaver
ingen sérskild atgard.

Sjélv prenumererar jag pa Ekolddan,
www.ekoladan.se De har flera olika gronsaks- och
fruktlador att vilja pa och levererar 1 Storstockholm
och i Ostergdtland. Priserna ligger mellan 180 och
280 kronor per lada inklusive transport. Ekoladan
har ocksé en lang lista med tilliggsprodukter saisom
extra frukt och gront, ekologiska och réttvisemarkta
produkter som choklad, sylt, brod mm.

Jag ”googlade” pa ekologiska gronsaker och fick



massor med traffar. Kolla sjdlv vad som finns 1 din
del av landet. Nagra exempel:

www.arstiderna.com , levererar 1 sodra Sverige,
Stockholm, Uppsala och Goteborg. Man kan vélja
pa fler olika gronsakslador. Det erbjuder ocksé nagra
blandade 1ddor och en fisklada. Recept medfoljer
ladan. Priser pa 200-250 kronor.

www.mossgarden.se , levererar 1 Goteborg, Hal-
land, Skéne och Stockholm. Foretaget erbjuder flera
olika lador med blandad frukt och gront i prisklasser
mellan 90 och 250 kronor. Leverans sker till sarskil-
da utlamningsstillen, men de kor hem ladan for 50
kronor extra. Man har ocksa andra produkter, exem-
pelvis kott och brod. Det finns ocksa en del andra
presentprodukter och man kan bestilla presentkort.

Jag hittade ocksd www.gronsakdirekt.se , som ar
ett Blekingebaserat foretag. De levererar gronsak-
spasar med priser fran 85 till 120 kronor. Man far

Det hér ar en trend pa gang, sé hall koll i ditt nér-
omrade om det dyker upp ndgot foretag som sysslar
med detta. Ut pa nitet och surfa och bli "klimats-
mart”.

rabatt om man prenumererar under en ldngre period. CARINAO.
ULL | SANGEN
Soémnproblem, spanningar, vark i kroppen och stelhet i muskler/leder . . .
ULL | SANGEN kan bli din raddning! Temperaturen i din séng
ar avgorande for din sémnkomfort. Ullen ar ett oslagbart material, _
som hjalper dig att halla en jdmn och behaglig temperatur alla HOGSTA KVALITET
arstider. Nar du sover gott kommer din kropp och sjél till ro och du OSLAGBART LAGA PRISER!

vaknar utvilad, mjuk i kroppen och full av energi.

Import direkt fran tillverkaren i Tyskland av tacken,
madrasser, kuddar m. m. i finaste kashmir och
merinolamm. Aven magnet- och értprodukter.

Vart avtal med ditt forbund ger dig
mycket férmanliga priser

FRAKTFRITT OCH HANDLA
RANTEFRITT

Kontrollera hos oss innan du betalar
onddigt mycket fér samma produkter
pa t. ex. buss- och charterresan.

MEDLEMS-
RABATTER!

TVEKA INTE! Ring oss for broschyr och information!

MA VAL PRODUKTER

Képmangatan 35, 692 37 KUMLA / 019-56 06 10




Lokalmote i Norrkoping

Trots ett stralande sommarvader samlades 12 per-
soner 16rdagen den 15 april for en informationsrik
och trevlig samvaro. Catrin och Fredrik Alderin samt
Marianne Blixt frin styrelsen hade ordnat en fin
lokal med forfriskningar.

Frén Stockholm kom Ulla och Bertil Frick, styrelse-
medlem respektive tidigare sammankallande 1 valbe-
redningen.

Under eftermiddagen gick vi grundligt igenom olika
medicinska problem som ar forknippade med Mar-
fans syndrom. P4 detta vis kunde vi konstatera, att vi
alla hade erfarenheter pa olika nivéer. Detta gav oss
intressanta inblickar kring syndromet.

Dessutom diskuterade vi styrelsens kommande
projekt. Alla tyckte att det var viktigt med det plane-
rade utskicket till 6gonlékare, till skolskoterskor och
att bygga upp ett medicinskt center pa Karolinska
Universitetsjukhuset 1 Solna. Man framholl dock att
ett sddant center dven borde kunna ta emot patienter
frdn hela landet pa remiss.

I Norrkoping/Linkdping finns en aktiv och mycket
trevlig medlemsgrupp. Det ar alltid ett ndje att
komma dit.

ULLA

Patientinflytande pa det europeiska lakemedels-

verket, DITA taskforce

Denna glada arbetsgrupp, se fotot, bestér av personer
frén olika organisationer inom Eurordis. Arbets-
gruppen skickar sedan mig som sin representant till
moten pd EMEA som ar det europeiska ldkemedels-
verket med site 1 London.

Det dr viktigt att patienter far inflytande over dessa
frdgor och att det inte bara &r myndigheter och
ladkemedelsbolag som styr. Vad vi som patienter kan
paverka dir inom den tredrsperiod som gruppen forst
ar hopsatt for aterstar att se, men forst och framst

handlar det om information och tillgénglighet till
denna samt till mediciner Eurordis &r nu represen-
terad inom flera omraden pa EMEA och det kinns
ansvarsfullt och viktigt att forvalta det goda anse-
ende Eurordis har som serids intresseorganisation for

manniskor med séllsynta diagnoser.
LISE

| DITA Taskforce



Alskade Agrenskal

Familjer med barn som har Marfans syndrom in-
bjéds till en familjevecka pa Agrenska utanfor Géte-
borg i bérjan av mars.

Sa vad ar nu en familjevecka?
Familjeverksamheten erbjuder familjer att triffas
och utbyta erfarenheter. Under vistelsen fér forald-
rarna aktuell medicinsk kunskap och information
som belyser konsekvenserna av sjukdomen i var-
dagssituationen (citat frin Agrenska).

Hur har det fungerat tidigare for marfanare?

Tre génger har man anordnat dessa veckor: 1996,
2002 och 2007. Vuxendagar var det 2006. Vistelsen
ar kostnadsfri for familjen och fordldrarna fir ersitt-
ning for vard av barn fran Forsdkringskassan. Sa ska
det fungera i alla fall. Vigen till Agrenska ir ofta
lang. Forst dr det tyvérr s att det dr svart att na alla
familjer med information om veckan. Sedan kan det
vara problematiskt att fi en remiss och intyg sa att
bada fordldrarna far erséttning.

Vil pa Agrenska slas man alltid av att alla familjer
som dr dir beskriver det som om det &r det bésta
som har hént deras familjer ndgonsin. Under alla ar
jag har varit aktiv i var egen forening och 1 styrelsen
av Sillsynta diagnoser ar det alltid, alltid samma
beskrivning av Agrenska som man fér sig till livs.
Familjens hela forhéllningssétt till diagnos och

livet paverkas. Det dr det genomténkta konceptet av
kunskap, mote med andra familjer, andra barn med
diagnosen och ldngden pa vistelsen som tillater bade
praktiska och existentiella samtal att fortsitta dag
efter dag. Detta koncept har blivit utprévat under
manga ar, det har stotts och blotts och fordndras dér
det behovs. Att det positiva gensvaret har varit sa
stort har medfort att Marfanforeningen aktivt driver
att alla med diagnosen Marfans borde f& komma dit;
antingen pd en familjevecka eller pd vuxendagar (3
dagar) I planeringen av framtida marfancenter ingér
Agrenskavistelsen som en naturlig del.

Hur var det i ar?

8

Under veckan familjerna vistas pa Agrenska far de
lyssna pa ménga foreldsningar med olika specialist-
lakare. Vi kommer under hosten att dterkomma till
de olika foreldsningarna och presentera senaste nytt
inom diagnosticering, hjérta och kérl och ortopedi
men hir foljer helt kort ett sammandrag.

Under en inledande foreldsning presenterade Svend
Rand-Hendriksen, likare pa TRS 1 Oslo en helhets-
bild av vad det innebér att ha en bindvav som ér lite
defekt. Svend har ju forskat pa marfanpatienter 1
manga 4r (se sep. artikel) och har en unik kunskap
om diagnosticering av marfanare. Efter det foljde
foreldsningar med en rad specialistlikare som gav
medicinsk information. En journalist & med under
foreldsningarna och sammanfattar sedan alla fakta 1
ett nyhetsbrev. Det blir ett 14ttldst nyhetsbrev efter-
som berdttelsen om Anders, en pojke med Marfans
syndrom, utgdr den roda trdden. Du hittar nyhetsbre-
vet pA www.agrenska.se. De som var pa Agrenska
far en kopia hemskickad.

Mihailo Vujic informerade om genetik och gene-
tiska tester. Han fortydligade ocksa att det inte dr
upp till honom att bekosta de tester som dr nodvén-
diga. Kostnaden, pa ungefar 18.000 kronor, betalas
av remitterande klinik. Efter kontakter med klinisk
genetik 1 Lund och Stockholm kan vi informera om
att det 1 Stockholm finns en sérskild pott med pengar
for genetiska tester och 1 Lund finns det liknande
mojligheter, &ven om potten dir &r mindre. For de
ovriga genetiska klinikerna &r det antagligen fortfa-
rande sd att det 4r remitterande klinik som betalar.
Det ar ocksa sa, menade Mihailo, att det blir fler och
fler marfanliknande diagnoser som kan urskiljas.
Det ar darfor som vi har en annan titel pa tidningen
och som vi vdlkomnar personer med marfanliknande
tillstdnd 1 féreningen. Symptomen och behandlingen
ar ju likartade.

Jan Sunnegardh, verksamhetschef pd Hjartmot-
tagningen pad Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus 1 Goteborg tog upp hjéartproblematiken. Lite
diskussion var det runt betablockare, alternativ och



doser och vi dterkommer med mer om detta 1 host.
Jan poédngterade att det var viktigt med kontroller
och att aortautvidgningen inte ger ndgra symptom
om inte lackage uppstar. Det dr alltsd otroligt viktigt
for oss vuxna att inte slarva med kontrollerna! Vid
lackage maste hjértat jobba mer for att pumpa runt
mer blod och vi mérker dérfor av det. Att ha blasljud
pa hjartat behover inte alltid vara allvarligt. Manga
helt friska personer har det ocksa.

Bertil Romanus, docent vid ortopedkliniken SU/Ost-
ra pekade pé att marfanare ofta ar lite ’felkonstru-
erade” 1 fotterna vilket medfor att bindvdven, vars
uppgift det &r att stabilisera foten, utsitts for storre
pafrestningar dn normalt. Det 4r olyckligt eftersom
var bindvév inte har samma elasticitet och styrka.
Det dr viktigt med bra fotbdddar 1 skorna. Bertil
menar att man ofta kan steloperera vissa delar av
foten med gott resultat. Foten kan klara sig ganska
bra med begriansad rorlighet. Bertil har vialkomnat de
medicinska publikationer som pé senare tid har be-

kréftat hans gedigna kunskaper och erfarenheter av
marfanfotter. Ofta kan Bertil vara behjélplig med att
formedla kontakter till ortopeder med kunskap om
Marfans syndrom. Mejla till mig sa vidarebefordrar
jag er forfragan.

Utvirderingarna frin rets vistelse gav att Agrenska-
konceptet fungerar fantastiskt bra for oss. Enda
smolket 1 bdgaren var en psykologiféreldsning som
inte var relevant for oss. Det far vi dndra p4 tills
ndsta gang! Har ar 1 punktform négra asikter fran
deltagarna:

. Vistelsen gav storre acceptans for diagnosen
och olika symptom.

. Det var vérdefullt att triffa likasinnade.

. Det var bra att badda fordldrarna fick samma
information. (Ofta &r det bara en fordlder som tar
barnet till lakarbesok.)

. Kénner mig styrkt infor framtiden

LISE

Antligen kan vi forklara
hur vi har det, flera ganger!

Den europeiska organisationen for séllsynta diag-
noser, EURORDIS, har nu resurser till att samman-
stélla hur "Marfanare” egentligen har det och vilka
vardinsatser vi behover. Genom att svara pa enkiten
kan foreningen med tyngd tala om hur medlem-
marna har det. Vi har ju tidigare sammanstillt alla
synpunkter som har kommit fram pa véra lokalmo-
ten och vi undersoker mojligheterna med att upp-
ritta specialistcenter for oss. Vi sokte pengar fran
Allménna arvsfonden for att kdpa oss tid och pengar
for att pa ett mer noggrant sitt kartligga behov och
driva pé forbéttringar 1 varden. Var ansdkan blev
inte beviljad. Det kidnns da som en stor hjilp nér
EURORDIS kan hjélpa oss med allt det praktiska
runt denna enkét. Vi sparar det dubbla portot, tryck-
ningen av foljebrevet och instoppandet 1 kuvert. Vi
skickar bara ner adressetiketter.

Naturligtvis finns det ett sekretessavtal och en skrift-
lig forsdkran om att adressetiketterna inte kopieras.
Vi lamnar naturligtvis inte ut ndgot medlemsregister

och alla svarar anonymt.

Det betyder jattemycket for foreningen att ni svarar
pa enkédten. Da kan man hanvisa till den ndr man ska
forklara just hur vi har det! Om ni har fragor eller
synpunkter om enkéten ér det bara att hora av sig till
mig.

Otroligt men sant dr att Séllsynta diagnoser ocksa
kommer att skicka ut en enkét ndstan samtidigt. Den
ar ocksa viktigt, speciellt for kommande lagforslag
om riksvard och vardgarantin. Séllsynta diagnoser
arbetar mycket hart for att alla ska ha rétt till samma
vard, oavsett var man bor 1 riket. Det géller remis-
ser till Agrenska eller rittigheten att fi komma till
genetisk végledning till exempel. Den forra enkit-
undersokningen som Séllsynta diagnoser gjorde fick
ett mycket stort genomslag — dra ditt stré till stacken

och fyll 1 den ocksa!
LISE



Nya forsknlngsron presenterade

Lakarmote i Goteborg den 5

Svend Rand-Henriksen dr 6verlékare pa TRS-centret
pa Sunnaas sykehus i Oslo. TRS-centret ar ett kom-
petenscenter for ndgra séllsynta diagnoser och Svend
har kartlagt 105 personer med diagnosen Marfans
syndrom for att se hur vél diagnoskriterierna stam-
mer pa den hir gruppen. Svend menar att de flesta i
den hér gruppen har sa méanga och tydliga tecken pa
Marfans syndrom sé att det inte finns nagon tvekan
om att diagnosen &r ritt. Men for kanske en fjardedel
ar det svarare att vara helt siker pa diagnosen om
man anvédnder Gent-kriterierna. Och hur ska man
tolka kriterierna? Ibland &r de otydliga. Svend har
gjort en mycket noggrann genomgang av patienterna
och vi som lyssnade fick oss till livs en del omvil-
vande fakta. Eftersom forskningsresultaten dnnu inte
ar publicerade sé kan jag inte ange direkta siffror,
men sa snart som det sker skriver vi sjdlvklart om
det 1 tidningen. Det dr en viktig studie som Svend
har genomfort och vi maste sprida resultaten till alla
vara kontaktldkare och andra berdrda. Vi dr mycket
tacksamma for att Svend tog sig tid till att komma
till motet och till Agrenska!

Det var tack vare Agrenska som métet kom till stdnd
och diskussionerna efter Svends presentation blev
mycket givande. Jan Sunnegérdh berittade att alla
hjartsjuka barn 1 Goteborg och Lund nu ldggs in i det
gemensamma registret som tidigare var endast for
vuxna som gar till GUCH (Grown Up Congenital
Heart disorder= vuxna med medfodda hjértfel) De
tva senaste aren har ett titare samarbete inletts mel-
lan de skandinaviska GUCH-mottagningarna. Det &r
bra for var diagnos eftersom forskning kan goras pa
en storre patientgrupp. Och med forskning menar jag
ocksa kartldggning av gruppen genom studier av den
information som redan finns 1 registret och journaler.

Apropd marfanfotter erbjod sig Bertil Romanus att
hjdlpa oss att lotsa patienter vidare till ortopeder
med kunskap om Marfans syndrom. Han har ju ett
mycket stort kontaktnit 6ver hela Sverige. (Vi har
faktiskt redan kunna hjidlpa nagon pa detta sitt.) Nu
finns det ocksé storre acceptans for att steloperera
vissa delar av marfanfoten for att stabilisera den och
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Svend Rand-Henriksen

lindra smértor. Vi hoppas kunna f4 mer information
av Bertil 1 tidningen till hosten.

Genetiska tester och genetisk vigledning 6verhu-
vudtaget &r viktig for oss. Den vanligaste fragan
foreningen fér dr Kan jag f4 namnet pa en marfanla-
kare? Ofta &r det da en kartliggning av familjen som
behovs och det ér alltfor fa familjer som far tillgang
till detta. Och pa sa sétt kom vi dterigen in pa fragan
upp om center for marfanpatienter. Vi har ju sedan
en langre tid talat med klinisk genetik 1 Stockholm
om detta men ett stort intresse finns ocksé i Goteborg
och vi hoppas kunna bygga ett mer stabilt ndtverk
runt marfanpatienter som kan fa gladje av den stora
kompetens och det intresse som finns for just denna
patientgruppi Goteborg. Dessutom finns det dven
fran politiskt hall intresse for detta. Vi aterkommer!!

Deltagare pa motet:

Svend Rand-Henriksen, forskare och rehab-ldkare
Mihailo Vucik, genetiker

Jan Sunnegardh och Peter Eriksson, kardiologer
Bertil Romanus, ortoped

Orica Lundgren och Marianne Alexandersson,
Agrenska

Lise Murphy, Marfanféreningen



EURORLC

Paris den 4-5 maj

Det har varit manga moéten sedan sist och det hér var

verkligen det storsta. Ungefar 250 personer deltog

frén hela Europa. Sjilva arsmétet var en liten del

av det digra programmet. Virt att notera var dock
att Anders Olausson, ordférande pa Agrenska, blev

omvald pé tre ar 1 styrelsen. Gratulerar séger vi!

Temat for de dvriga seminarierna var i korthet poli-
tik, forskning och patientinflytande. Har var det de

stora perspektiven som dominerade men vi har redan
fatt praktisk nytta av vart medlemskap 1 Eurordis

genom att de inkluderar oss 1 en stor undersokning
av hur patienter med nagra olika diagnoser har det
1 olika ldnder 1 Europa. Genom att prata med andra

deltagare lir man sig lika mycket, och ofta mer rent
praktiska saker. Sa var det verkligen nér jag traffade

|S arsmote
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deltagare fran den belgiska marfanforeningen. De
hoppas jag kunna hélla kontakten med for de delade
generdst med sig av sina erfarenheter. Vi kan direkt
dra nytta av detta 1 vart styrelsearbete.

LISE

Kan du hitta varblommorna?
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AUBRIETIA
BACKSIPPA
BERGENIA
BLASIPPA
FAGERTRAV
KABBELEKA
KATTFOT
KROKUS
LUKTVIOL
PINGSTLILJA
PRIMULA
PARLHYACINT
PASKLILJA
SCILLA
TOVSIPPA
TULPAN
VITSIPPA
VARADONIS
VARIBERIS
VARSTJARNA
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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.

Returadress:
Ulla Frick

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

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@glocalnet.net

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

St:Eriksgatan 50 A
112 34 STOCKHOLM

Styrelsen 2007

Lise Murphy, ordforande
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@glocalnet.net

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

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

Anna Salo, suppleant
Tel hem 0502-128 35

Marianne Blixt, suppleant
Tel. hem 013-17 37 08
Mobil 070-776 15 47
lg.blixt@rixtele.com




