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Hir kommer en riktig h6jdartidning — ett dubbelnummer med inrike- Marfans 3-4/08
PR syndrom
ning pa hjirta!
Vir stipendiats artiklar om s-m forskning 4r huvud.numret. Lis 'och UTGIVEN AV
begrunda! Det ir var férhoppning att den hir forskningen ska spridas | gyencka Marfanféreningen
i hjartmedicinarkretsar och didrmed vara oss till hjilp och stéd nir vi c/o Mon-Lis Peterson
soker vird i framtiden. Allévigen 3

Lis ocksd om Hilsans stig. Ett rikstickande projeke for att f3 ut

“alla” pd promenader for en bittre hilsa.

Nir ni sedan kommer in frin promenaden kan ni dricka ett glas PLUSGIRO 37 51 94-8

varm glogg och mumsa pé gloggpaj som ni fir recept pé pd sidan 3.
Dirmed har ytterligare ett Marfanar snart gite till dnda och pa sty-

relsen vignar, vill jag dnska alla medlemmar och 6vriga som fir den | oEDAKTIONSKOMMITTE
hir tidningen i sin hand — En riktigt God Jul och Ett Gotr Nyrt A7 Karin Olsson, Erik Cardfelt

Carina Olsson TRYCKERI
ordforande Fyris-Tryck AB, Uppsala

137 56 Tungelsta
www.marfanforeningen.se
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post@storafrogarden.se
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Vi hérs och ses under 2009 Redaktionskommittén 4r tacksam for

alla bidrag till tidningen
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Carina Olsson, ordforande Anna Ulin, ordinarie ledamot
08-89 49 92 031-14 24 36

070-975 0§ 21 070—924 OI 68
carina.olsson@telia.com anna.ulin@tele2.se

Mona-Lis Petersson, sekreterare Annett Andersson, ordinarie ledamot
08—500 370 91 08—702 02 79

073338 64 41 073—776 69 41
mona_lisp@hotmail.com annett_andersson@hotmail.com
Karin Olsson, kassor, Susan Blomqvist, ordinarie ledamor
medlems- och registeransvarig 076—89 o1 27

0485363 33 susan.blomqvist@bredband.net

post@storafrogarden.se o
Anna Salo, ordinarie ledamot

Jenny Astrom, ordinarie ledamor 0502128 35
0920—22 80 86 076212 19 04
070347 58 27 salo.anna@hotmail.com

jenast@glocalnet.net

Ulla Frick, suppleant
bertil.frick@swipnet.se

Ingrid Karlsson, suppleant
karlsson.ingrid@ownit.nu

Katarina Moberg, suppleant
katarina.moberg@gmail.com
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Aorta och klaffoperation Allman information
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Kicki Andersson 031—45 76 10
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Anhorig till marfanpatient
Ingrid Henriksson 046—58 602
Kerstin Andersson 090—18 15 38
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Ta en tur pa Halsans Stig

ldén kommer ursprungligen ifran den Ir-
landska hjartftonden och 1995 invigdes
den férsta Halsans Stig pa Irland. Det finns
idag ett 90-tal godkanda stigar i Sverige,
fran Kiruna i norr till Lund i sdder.

I Sverige dr det Hjirt- och lungsjukas riksfsrbund som
godkinner stigarna. De kriterier som ska uppfyllas for
att f3 kalla ett promenadstrdk Hilsans stig ar att den ir
trygg, trivsam, har limplig lutning och att den under-
halls.

P4 Hilsans Stig kan du ta en promenad mot ett sun-
dare liv. Tillsammans med landets kommuner har for-
bundet anlagt promenad- och motionsslingor. Alla 4r
placerade vid attraktiva promenadstrik. Idén som kom-
mer frin Irlindska Hjirtfonden 4r att frimja motion i
alla &ldrar och att férebygga hjirt-kirlsjukdomar.

Hilsans Stig kan anvindas av savil sondagsflanérer
som frisksportare, dagisgrupper och pensionirer. Varje
kilometer dr utmirkt med skyltar, s& att du alltid vet
vilken stricka som tillryggalagts. Utmed slingorna finns
dessutom 6versiktskartor. Pa Hilsans Stig kan du bérja
och sluta din promenad var du vill och ind3 veta hur
lang stricka du promenerat.

Bara i Stockholmsomradet finns flera stigar, av varie-
rande lingd. Manga av dem gér i vackra naturomraden.
Vad sigs till exempel om att gd Brunnsviken runt och
pa vigen passera en mingd sevirdheter som Hagapar-

ken och Bergianska tridgirden. Eller om du bor i nir-

heten av Sodermalm i Stockholm, g& Sodermalm runt

med vidunderlig utsike frin Fjillgatan.

Bor du i Goteborgsomradet gir du stigen Alvsborg-
Majorna, delvis utmed Géta ilv och passerar bland an-
nat Klippans naturreservat. I Luled gir en 4-kilome-
tersslinga runt Skurholmsfjirden. I Lund gar stigen i
centrala delarna och passerar Stadsparken, domkyrkan
och Botaniska tridgarden.

Tink — natur och kultur och motion p&d samma
gang!

P4 hjirt- och lungsjukas hemsida www.hjart-lung.se
kan du ldsa mer och se var din nirmaste Hilsans stig
finns. Dir finns ocks3 ett motionstest och lite andra
promenadtips.

S& nu ir det bara att leta upp din nirmaste stig och
ut och promenera for hilsans skull.

Carina Olsson

sma gloggpajer |

28-30 st Fylining:

3 dl vetemjol 2 dl creme fraiche
2 msk florsocker 4 agg

150 g smor 2 dI standardmjolk

2 msk vatten 2 tsk vanilisocker

4 msk konc apelsinjuice
2 msk florsocker

2 dl russin

30 folieformar (engangs-)

Hacka samman vetemjsl, socker och smér till en smu-

lig massa, girna i matberedare. Tillsitt vatten, lite i ta-

get och kor snabbt ihop till en deg. Rulla degen till en
lingd. Skir den i 28—30 bitar och tryck ut varje bit i en
folieform. Still formarna kallt i cirka 30 minuter.

Gor under tiden fyllningen. Rér creme fraiche med
sondervispade idgg. Tillsdtt sedan mjslk, vaniljsocker,
apelsinjuice och florsocker.

Sitt ugnen pa 225°. Ta folieformarna ur kylen. For-
dela russinen i dem. Still formarna pa plét och hill i
dggsmeten. Gridda pa andra falsen nerifrdn i 15-18 mi-

nuter.

®
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Pa varen 2007 kontaktades Marfanféren-
ingen av en lakarstudent fran Lunds uni-
versitet — Katarina Moberg. Katarina und-
rade om vi kunde tanka oss att bidra eko-
nomiskt till ett forskningsprojekt kring
Mafans syndrom och hjartan. Vi blev na-
turligtvis jatteintresserade och det hela re-
sulterade i att i april 2007 kom Katarina in
med en formell ansdkan om bidrag ur var

forskningsfond.

Vid den hir tiden hade vi 30 ooo kronor i forskning-
fonden. Fonden hade byggts upp under flera r med
bidrag frin minniskor, som ville satsa en sirskild slant
for Marfans syndrom, i ett lite lingre perspektiv. Vid
drsmotet 2007 antog vi rikdinjer fér hur pengarna i
fonden skulle anvindas.

Nu hade vi en ansokan att ta stillning till. Hela idén
kindes mycket bra. Hir fanns en blivande likare som
ville dgna tid och kraft &t oss med Marfans syndrom! Vi
ir ju inte direkt bortskimda med den sortens djupdyk-
ningar in i var virld.

Styrelsen stétte och blétte frigan vid flera styrelse-
mdten. Vér dévarande ordférande, Lise Murphy, hade
ménga kontakter med bade Katarina och hennes hand-
ledare, Johan Holm, vid universitetsjukhuset i Malmé.
Vi ville verkligen kinna oss sikra pé att projektet hade
betydelse for medlemmarna i féreningen. Vi kom fram
till att det skulle ha det och vi stimde av med riktlin-
jerna for fonden. Allt stimde och vi beslutade att ge
Katarina Moberg 10 000 kronor.

Forskningsprojektet
Enligt ansokan skulle Katarina g& igenom och analy-

4
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Katarina Moberg, kanske var forsta ”Marfandoktor”.

sera GUCH-registret i Malmé och Lund i avsike att fa
svar pd dels om det finns nigot samband mellan sittet
pa vilket diagnosen faststilldes och det kardiovaskulira
utfallet (hjirta och aorta), dels om en tidig uppticke,
tita kontroller och ritt medicinering ger ett skydd for
framtida kardiovaskulira hindelser. Det hir ir ju nigra
av de sporsmal som vi stindigt grubblar 6ver. Det ir
ocksd en av de frigor som vi i styrelsen ofta fir frin
medlemmar — problemet med att inte f& nigon diagnos
over huvud taget och att sedan fi gi pé regelbundna
kontroller.

Presentation och publicering

I vart beslut att bevilja fondmedlen stillde vi vissa krav
pa redovisning. Frimst ville vi att vra medlemmar
skulle f3 ta del av resultatet bland annat vid ett drsmote
men ocksd genom publicering i vir medlemstidning.

Den muntliga redovisningen fick vi pd drsmotet i mars

08-12-03 18.31.23
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2008. Katarina visade pé flera saker vi kanske anat.

Och sa nu idntigen — publicering i Svenska Marfan-
foreningens tidning.

Katarina kommer ocksa att presentera sin forskning
vid ett kombinerat likar- och medlemsméte i januari
2009 i Malmé eller Lund. Lds mer om det pd annan
plats i tidningen!

Fortsatt forskning

Vid arsmétet 2008, limnade Katarina in en ny ansékan
om medel ur vir fond. Syften med detta bidrag var dels
att fortsitta det tidigare forskningsarbetet men ocksé
att kunna resa till en konferens om irftliga hjirtsjukdo-
mar i Toronto, Canada och dir kunna presentera sin
forskning. En sammanfattning frin Torontokonferen-

sen finns publicerad hir nedan.

”Marfandoktor”

Vi i styrelsen fir ofta frigor frin er medlemmar om vi

kan rekommendera ndgon bra "Marfandoktor”. Tyvirr

gar vi bet pa det eftersom det av forstaeliga skil, 4r ndst
intill en oméjlighetatt greppa allt som har med Marfans
syndrom att gora. Vi har ju symtom frén s3 skilda delar
av kroppen — 6gon, tinder, skelett och leder, hjirta och
kirl, problem av neurologisk karaktir som svér trotthet
och huvudvirk med mera, med mera.

Vi kan bara tipsa om olika specialister inom olika
omraden.

Hir kommer ett annat av vira projeke in i bilden —
bildandet av nationella medicinska center for sma och
sillsynta sjukdoms- och handikappgrupper. Men det ir
ett helt eget kapitel som vi fir dterkomma till!

Det som vi nu kan gliddja oss &t ir vi i alla fall har ett
slags "Marfandoktor” bdde som medlem i var férening
men ocksd som suppleant i styrelsen. P4 s sitt har vi i
alla fall en direktlink in i den medicinska virlden, ge-
nom Katarina Moberg, som dven i sin fortsatta karriir
som firdig likare, kommer att 4gna sig dt hjirtan och
Marfan.

Carina Olsson

Spannande kongress om

medfodda hja

I bérjan av juni 2008 triffades 300 likare och forskare
inom medfédda hjirtfel pA "The 18th international
congenital heart disease symposium” i Toronto i Ca-
nada

Tack vare ett generdst stipendium frén Svenska
Marfanféreningen representerades Sverige av mig, Ka-
tarina Moberg, som just nu studerar till likare. Jag pre-
senterade en studie om Kardiovaskulira hindelser
bland 152 svenska Marfanpatienter.

Det var intensiva dagar med spinnande foredrag
frin morgon tll kvill och en ypperlig méjlighet att
knyta kontakter med andra forskare virlden Gver. Bade
norska och danska forskare var intresserade av ett even-
tuellt framtida samarbete kring nordiska Marfanpa-
tienter, vilket lovar gott!

Mainga hade frigor och synpunkter om studien.
Framfor allt undrade folk Gver varfor det var sa fa gra-
viditetsrelaterade komplikationer bland svenska Mar-

fanpatienter.

rtfel i Toronto

Jag fick ocksa frigor om hjirtrytmrubbningar, aryt-
mier bland Marfanpatienter.

Bland féredragen var de mest intressanta, frin Svens-
ka Marfanforeningens synvinkel, den hollindska pro-
fessorn Barbara Mulders presentation av concor.net —
en hemsida dir man som Marfanpatient genom att
skriva in minst tvd olika mitresultat av aortarotens
madtt kan fi reda pd hur stor risk det dr att man har en
snabbt vixande aorta respektive en lingsam.

Noggrann uppféljning av aortaroten under gravidi-
tet och sex manader efter och behandling med beta-
blockad var andra intressanta imnen som diskuterades.
Om man som kvinna maste genomga en hjirtklaffope-
ration och vill kunna bli gravid i framtiden skall man
inte acceptera mekaniska hjirtklaffar och Waran-
behandling. En studie frin England visade att migrin
var vanligt fsSrekommande bland Marfanpatienter, spe-
ciellt kvinnor.

Katarina Moberg

5
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En journalstudie om patienter med Marfan och misstankt Marfan vid kardiologklinikerna

vid Universitetssjukhusen i Malmé och Lund

Klinisk diagnostisering
och uppfoljning
av Marfans syndrom

Katarina Moberg under handledning av Johan Holm docent i kardiologi

Marfan syndrom ir en bindvivssjukdom som diagnos-
tiseras utifrin Gentkriterierna som berér sju olika or-
ganomraden: hjirtkirlsystemet, skelettsystemet, 6gon,
ryggmirgshinnan, lungor, hud och slemhinnor samt
genetik.

For att fd diagnos krivs att man uppfyller kriterier
inom tre omriden och att man uppfyller huvudkrite-
rier inom minst tvi olika omraden.

Det dr ett kliniskt problem att diagnosen ir osiker,
missas eller sitts pd felaktiga grunder. Det hir medfér
att patienter med Marfans syndrom inte f6ljs upp pé
ett korreke sitt och att allvarliga hjirtkirlkomplikatio-

ner som aortadissektion inte uppticks i tid.

Diagnos enligt journal

Definitiv Marfan

‘ ‘ Marfantadningen_dec-2008.indd 6

Journaluppgifter

Studien omfattar 26 patienter, 10 kvinnor och 16 min i
&ldrarna 17 till 67 ar. Samtliga hade diagnostiserats med
Marfans syndrom eller misstanke om Marfans syndrom
enligt journalanteckningar sedan 2000 vid kardiolog-
klinikerna vid Universitetssjukhusen i Malmé och
Lund.

Diagnoskriterier, eventuella operationer, medicine-
ring, antal kardiologlikarbesok de senaste sju &ren, ge-
nomforda datortomografier, magnetrontgen och eko-
kardiografier liksom aortarotens diameter dr de uppgif-
ter som undersoktes sommaren 2007 nir studien ge-

nomfordes.

Resultat

Enligt journalanteckningar i likarjournalerna hade 20
patienter (77 procent) bedomts ha Marfans syndrom
och 6 patienter (23 procent) misstinkt Marfans syn-
drom. (Se bild 1)

Efter kontroll visade sig 16 (60 procent) av patien-
terna ha otillrickliga uppgifter i journalanteckningar
for ate sikert stilla diagnosen Marfans syndrom. Av
dessa 16 hade 10 patienter tidigare bedémts ha Marfan
medan 6 bedémts som misstinkt Marfan. En patient
kunde helt avskrivas frin misstankar om Marfans syn-
drom. (Se bild 2)

De vanligaste forekommande diagnoskriterierna var
kardiovaskulira (frimst aortaaneurysm), genetiska och
ogonsymtom. Att majoriteten av patienterna har hjirt-

kirlengagemang beror pa att materialet har himrtats

H .  EEEw
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Diagnos efter journalgenomgang

Definitiv Marfan

Avskriven

Ofullstandiga
uppgifter

Bild 2

frin kardiologkliniker. F4 undersokningar gjordes av
ryggmirgshinnan. I snitt besokte varje patient sin kar-
diolog 0,6 ganger per &r. 19 av patienterna (73 procent)
hade besokt en kardiolog under de senaste tva aren. 22
patienter (85 procent) hade undersdkts med ultraljud
mellan 2005 och 2007.

14 av patienterna (54 procent) hade undersskts med

datortomografi eller magnetréntgen mellan 2004 och
2007. Se bild 3.

Tio av patienterna (38 procent) medicinerade med
betablockerare och dtta med Waran (30 procent). 13 (50
procent) hade genomgdtt en aortaoperation och 10 (38

procent) hade opererat hjirtklaffarna.

Slutsatser

60 procent av patienterna uppfyller e¢j dokumenterade
kriterier for Marfans syndrom. Ménga av dessa patien-
ter har férmodligen Marfans syndrom, men det finns
inte dokumenterade uppgifter som styrker detta i jour-
nalen.

Skelettsystemet utreds ofullstindigt och fi under-
sokningar gors av ryggmirgshinnan. Uppféljningsin-
tervallerna ir ldnga, 0,6 besok per patient och &r ir
mindre 4n rekommenderat.

Generellt 4r uppf6ljningen av aortadilation god men
att 3 av patienterna (11 procent) inte hade undersokts
alls 4r mindre bra. Manga klaffoperationer tyder pa att
Marfanpatienter opereras sent. Avslutningsvis skall det
poingteras att studien innehdller ett litet antal patien-
ter, 26 individer vilket gor procentsiffror osikra, men
det gar att se tendenser.

Undersokningar och behandling

CT/MR -04

TEE/UKG-05

Bada

Ej undersokt

Klaff-op

Graft-op

Ej op

Waran

Betablockad

HJa
¥ Nej

Bild 3 Antal patienter 5
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Uppfolining och behandling av 152 svenska patienter med Marfans syndrom

Kardiovaskulara handelser
vid Marfans syndrom

Katarina Moberg, Ulf Thilen och Johan Holm

Marfans syndrom kan leda till livshotande hjartkirl-
komplikationer som vidgning och dissektion av stora
kroppspulsidern, aortan. Det svenska GUCH-registret
dr ett nationellt register for patienter med medfodda
hjirtfel. Patienterna kommer frén nigot av de sju spe-
cialiserade GUCH-centren som finns pa Karolinska
sjukhuset och pd Sahlgrenska sjukhuset, liksom vid
sjukhusen i Malmé/Lund, Linképing, Uppsala, Umed
och Orebro. GUCH ir en forkortning av Grown Up
Congenital Heart disease, det vill siga vuxna med med-
fodda hjirtfel. Syftet med den studie vi beskriver hir
var att analysera uppgifter om Marfanpatienter i
GUCH -registret och utvirdera &lder vid diagnos, med-
icinering med betablockerare och Waran, klinisk upp-
foljning, kirurgisk behandling och livskvalitet.

Metod
Avidentifierade uppgifter om samtliga 152 patienter

med Marfans syndrom som fanns registrerade i regist-

ret, 69 kvinnor och 83 min samlades in i juni 2007.

TEE 2004-2007

CT/MR 2004-2007

TTE 2004-2007

TTE 2006-2007
Kardiologbesdk 2006-2007

Varken TEE/TTE eller CT/MR

Uppfoljningsintervall

Kén, &lder vid diagnos och bidiagnoser registrerades.
Blodtryck, medicinering, genomgingna operationer
och livskvalitet mitt pa en skala frin noll till hundra
tillhérde de kliniska uppgifter som fanns med. Noll
motsvarade simsta tinkbara hilsotillstind och 100
motsvarade bista tinkbara hilsotillstdnd.

Medicinsk uppféljning utvirderades med datum och
antal besok till hjirtlikare och genomférda undersok-
ningar av hjirtat och aortan med EKG, datortomo-
grafi, magnetrontgen TTE och TEE. TTE ir en for-
kortning for transthorakalt ekokardiografi, det vill siga
en ultraljudsunders6kning dir man undersoker hjirtat
med en ultraljudsgivare som hélls mot patients brost-
korg. TEE ir en forkortning for transesofagal ekokar-
diografi, det vill siga en ultraljudsundersskning dir
man stoppar ner ultraljudsgivaren i patientens mat-
strupe for att pa s vis fa bittre dverblick ver aorta och
hjirtklaffar. Uppgifter om graviditet och den maximala
aortarot diametern fanns ocks3 att tillgd. Uppféljnings-

tiden var frin 2002 till 2007.

l Undersokt
[ Inte undersodkt

Bild 1 Antal patienter 20 40

60 80 100 120 140

8
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Kirurgiska ingrepp

20
15
10
5 I I
Aorta eller Enbart Enbart Bade aortaklaff
aortaklaffkirurgi aortakirurgi  klaffkirurgi och aortakirurgi
Bild 2

Resultat

Medelildern bland patienterna i studien var 37 Ar.
Kvinnorna i studien var ildre in minnen. Medeldldern
for kvinnor var 40 &r jimfort med 34 &r for min. Kvin-
norna fick sin Marfandiagnos nistan 10 &r senare in
minnen, medeldldern vid diagnos var 28 ar f6r kvinnor
jimfort med 19 for min. 27 patienter (18 procent)
medicinerade med Waran och so patienter (33 procent)

medicinerade med betablockad.

Graviditeter

24 kvinnor fick 40 barn, medelildern vid deras forsta
graviditet var 28 dr. Inget dodsfall under graviditet 6-
rekom.

Bidiagnoser

61 patienter hade en eller flera bidiagnoser, vanligast var
dilation av uppétgdende aorta, 25 personer och aorta
dissektion 15 personer. 10 personer hade aortaklaffin-
sufficiens och 9 personer hade mitralisklaffinsufficiens.
2 personer hade skolios och 1 person hade pneumotho-
rax. Att majoriteten av diagnoserna var hjirtkirlsjuk-
domar kan férklaras med att det var en hjirtlikare som

hade rapporterat diagnosen.

Undersokningar och hjartlakarbesok

Tidsintervallet mellan besok till hjirtlikare var i ge-
nomsnitt 2,3 ar. Mellan 2002 och 2007 bestkte man i
genomsnitt en likare 2,4 ginger. Mellan 2004 och 2007
genomgick 90 av patienterna en TTE undersokning, 33
patienter genomgick en datortomografi eller en mag-

netrontgen.

Uppfoljningsintervallen var 1inga med mindre 4n ett
kardiologlikarbesok vart annat r. 99 patienter besokte
en hjirtlikare mellan 2006 och juni 2007. (Se bild 1)

Livskvalitet

Livskvalitet mitt med en termometerliknande skala
fran noll ¢ill hundra dir man fir sjilv fir uppskatta sitt
hilsotillstind for stunden paverkades negativt av bi-
diagnoser, symtom, Waranbehandling och genomforda

operationer.

Aortarotdiametern

Medelaortarotsdiametern bland de patienter som inte
hade genomgatt en operation av aorta var 34 mm med
en spridning frin 20 till 60 mm. Bland de patienter
som hade opererats var medelaortarotsdiametern vid
tiden for kirurgi 48 mm, med en spridning frin 43 tll
56 mm. Den &vre grinsen fér vad man riknar som ett
normalt mtt pd aortaroten ir 35 mm. En operation av
aorta rekommenderas nir aortarotens diameter éversti-
ger 55 mm. Har man sliktingar vars aorta spruckit, dis-

sekerat, rekommenderas operation vid so mm.

Kirurgi
22 patienter genomgick hjirtklaffkirurgi eller aorta-
kirurgi. Fem patienter genomgick bide klaff- och aorta-
kirurgi. Att 14 patienter genomgick en hjirtklaffopera-
tion var ménga jimfort med de 13 som genomgick
aortakirurgi.

Det hir tyder pd att patienter opereras sent nir aorta
har vidgats s& mycket att klaffarna ocksé skadats. Ope-
rationer var mer vanliga bland min.

Av de 22 patienter som opererades var 4 kvinnor och

18 min. (Se bild 2)

Slutsatser

Kvinnor med Marfan har en 6kad risk for aortadissek-
tion under graviditet, men vi sig inga dédsfall under
graviditeterna. Uppf6ljningsintervallen var linga med
mindre dn ett besok vart annat &r. Kirurgi, bidiagnoser,
symtom och Waranbehandling péverkade livskvalitén
negativt. En stor mingd hjirtklaffoperationer jimfért
med bara aortakirurgi tyder pé att patienterna operera-
des sent. Men titare kontroller av aortadiametern hade

man kunnat undvika hjirtklaffoperationer och Waran-

behandling.
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Vad vill du att vi ska gora?

Den 14 mars ar det dags for féreningens
arsmote. Till arsmotet har du som medlem
majlighet att komma med forslag till hur du
vill att vi ska jobba. Du ar valkommen att

skriva férslag (motioner) till &rsmotet.

[ vdra stadgar finns sju punkter som beskriver vad vi ska
jobba med. Lis punkterna hir och lit dig inspireras.
Sind sedan ditt forslag till styrelsen senast 31/1 2009.

1. Ge stid till dem som har Marfans syndrom och till
deras ndrstiende med information om syndromet
och ge hjilp till social- och medicinsk rdadgivning.

Vilken information om syndromet vore bra att fi? Ar

det nagon sirskild ridgivning du skulle vilja ha?

2. Oka kunskapen om Marfans syndrom hos de som
har syndromet.
Ar det nigon sirskild kunskap om syndromet som

skulle vara bra att f3?

3. Bevaka sddant som beror oss med Marfans syn-
drom hos institutioner och myndigheter.
Har du haft trassel vid kontakter med nigon myndig-

het? Hade féreningen kunnat hjilpa dig med det pd
nigot sitt? Finns det ndgon 6vergripande friga rorande
vért syndrom som féreningen borde bevaka eller kan-
ske forsoka ritta till hos ndgon myndighet?

4. Stodja och frimja forskning relaterad till Marfans
syndrom.

Foreningen har vid tv4 tillfillen de senaste dren bidrag-
it med pengar till Katarina Mobergs forskning kring
Marfans syndrom. (Se sidan 4—9). Hér girna av dig till

styrelsen om du har frigor runt Katarinas arbete.

s. Forsoka fi kontakt med alla dem i Sverige som
har Marfans syndrom for att till exempel ta fram
behovsanalyser for denna grupp.

Varden har ju tystnadsplikt och fir inte ge namn pa
minniskor med Marfans syndrom till oss men ddremot
kan virdpersonalen tipsa om foreningen. Har du andra
tips p& hur vi skulle kunna komma i kontakt med min-

niskor som har Marfans syndrom?

6. Hilla kontakt med motsvarande foreningar i
andra linder, for utbyte av bland erfarenheter, nya
ron och annan bra information.

Féreningen ir medlem i European Organisation for Rare
Diseases(EURORDIS) och representanter fran styrelsen

Sallsynta Diagnoser mottes

I mitten av november holls féreningen Sillsynta Diag-
nosers arsmote i Stockholm. 60 deltagare fran 39 foren-
ingar hade samlats. Roligt att triffa s& minga som job-

bar med liknande saker som oss.

Nytt medlemsregister

Ett amne f6r helgen var det nya centrala medlemsregis-
ter som Sillsynta Diagnoser ska borja arbeta med. Dir
ska vi medlemsféreningen ligga in vira medlemmar.
Finessen med ett sddant register ir att Sillsynta Diag-
noser till exempel ska kunna gora riktade satsningar

mot en bestimd grupp, exempelvis ungdomar som har
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en sillsynt diagnos. De uppgifter som idag inte finns i
Marfanféreningens register dr alder och uppgift om
medlemmen ir anhérig eller sjilv har syndromet. Det-
ta kommer vi att samla in f6r att kunna bidra till ett
mer anvindbart centralt medlemsregister.

Vikommer dven i fortsittning ha hand om rutinerna
gillande medlemsavgifterna och dirfor sjilva behilla

ett register for detta andamal.

Sommarskola
Vi fick information om den sommarskola som Euror-

dis (European Organisation for Rare Diseases) anord-
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har varit med pé négra av deras triffar. Medlemsavgift-
en dr knappt 500 kronor per ar. P4 deras webbsida,
www.eurordis.org kan du lisa mer om dem.

Vi har kontakt med Marfanféreningarna i Danmark
— www.marfan.dk, Norge — www.marfan.no och Fin-
land www.marfan.fi. Den danska féreningen 4r mycket
aktiv och vi har vid nagra tillfillen varit med pd triffar
hos dem.

Tidigare var vi medlemmar i European Marfan Sup-
port Network (EMSN), tyvirr dr medlemsavgiften for
hog for oss sd vi har inte kunnat betala den pa nigra ar.

Vad tycker du, dr det bra att vi arbetar med dessa
kontakter (det kostar oss ju lite att betala avgift och
vissa resor)? Ska vi ligga pengarna pé annat istillet?

Hor girna av dig till styrelsen om du skulle vara in-
tresserad av att folja med pé en triff till Marfanféren-

ingar i andra linder.

7. Hdlla kontakt med andra handikappforeningar
och motsvarande organisationer som jobbar med
samma saker som Svenska Marfanforeningen eller
som dr intressanta pd annat siitt for vdr forening.
Vi héller kontakt med Sillsynta Diagnoser som ir en
paraplyorganisation for alla patientféreningar i Sverige
inom omradet sillsynta diagnoser. Titta girna pd deras
webbsida www.sallsyntadiagnoser.nu.

Vi har iven lite kontakt med Riksforbunder Eblers-
Danlos, som ir ett syndrom som liknar vért.

Har du férslag pd andra foreningar som du tycker att
vi borde ha kontakt med? Eller tips pa hur vi kan sam-

arbeta med de som vi redan idag har kontakt med.

Skicka dina forslag eller svar pd frigorna ovan till var
ordférande Carina Olsson senast 31 januari 2009. Du
kan e-posta pd carina.olsson@telia.com eller skicka
brev till Hedenhdsvigen 8, 1 tr, 141 33 Huddinge. Du
kan ocksd ringa och limna dina synpunkter s skriver
Carina ner dem 08-89 49 92.

Missa inte din méjlighet att paverka!

Karin Olsson

Marfantadningen_dec-2008.indd 11

nar i juni 2009. Ett viktigt iamne pd sommarskolan
kommer vara mediciner och deras inverkan. Jag sjilv
och Susan Blomgqvist, ocks hon frin vér styrelse, kom-
mer att delta frin Svenska Marfanféreningen. Titta
girna in pa Eurordis webbsida www.eurordis.org.

For cirka ett ar sedan fick alla medlemmar i Marfan-
foreningen ett frigeformulir som bland annat tog upp
aspekter rorande den vard man fir som Marfanpatient.
Sillsynta Diagnoser har nu gjort en sammanstillning
av resultaten; "Fokus pd virden” kan nu bestillas via
e-post info@sallsyntadiagnoser.nu.

LSS, 90-konto och rattshjalp
Johan Bonander som ir prist och fore detta socialarbe-

tare fanns pé plats for att ge information om LSS (Lagen

om stdd och service at handikappade). Vi fick héra om
vilket stod man kan fi och om vilka insatser som gérs
frin samhillets sida. Han kunde konstatera att det tyvirr
ser ganska olika ut beroende pa var i landet man bor.
Tva viktiga saker vi lirde oss var att den som soker stod
med hinvisning till LSS inte kan ges avslag per telefon
samt att lagen inte ir stingd for personer 6ver 65 ar.
Vi fick ocksé ta del av information frain OFUS Ritts-
info AB. Det ir ett féretag som sysslar med informerar
om juridik och funktionshinder. De arbetar till exem-
pel med att hjilpa minniskor som blivit krinkta inom
virden och som inte orkar strida sjilv. Lis mer pa fore-
tagets webbsida www.ofus.se.
Mona-Lis Petersson
sekreterare i Svenska Marfanféreningen
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Returadress:
Mona-Lis Peterson
Allévagen 3

137 56 TUNGELSTA

Medlems- och ldkarméte i Malmé6/Lund
Som du kanske list i artikeln om vAr stipendiat, plane-
rar vi ett kombinerat medlems- och likarméte i Malmo
eller Lund i januari. Datum och plats/lokal 4r i skriv-
ande stund inte bestimt, men sannolike blir det en var-
dagskvill. Katarina Moberg kommer att presentera re-
sultatet av sin forskning och sedan kommer det att fin-
nas mojlighet till diskussion och frigestund med Kata-
rina och 6vriga deltagande likare.

Ar du intresserad av att delta? Anmil dig till Carina
helst via e-post carina.olsson@telia.com eller telefon

0709—75 05 21, sd kontaktar vi dig nir allt ar spikat.

Arsmoéte 14 mars 2009
Skriv redan nu in nista drsméte i din kalender. Lorda-
gen den 14 mars 2009, kl 13.00-16.00 i Gotlandssalen,
Gotlandsgatan pa séder i Stockholm. Formell kallelse
med dagordning kommer i f6rsta numret av Marfantid-
ningen ndsta 4r.

Som vanligt blir det sedvanliga &rsméotesférhand-
lingar och vi ska som vanligt forsoka bjuda in nigon
intressant forelidsare med anknytning till Marfans syn-

drom. Vi ser fram emot att minga kommer!

Varm och skén om fétterna
Mainga Marfanare har linga smala fotter som lite blir
kalla i vinterkylan. Foretaget Rejmo siljer batteridrivna
fotvirmar. Kolla pA www.rejmo.se

Fotvirmaren ir ett batteridrivet virmeelement som
placeras i din sko och fungerar som en fotvirmare.
Drivs av tva batterier. En fotvirmare kan drivas cirka
3—4 timmar pd en batteriomgang.

Fotvirmaren kostar 299 kronor inklusive frakt.

Motion om effektiv vard
— Det behovs nationella medicinska center specialise-
rade pa en eller flera sillsynta sjukdomar menar riks-
dagsledamoten Barbro Westerholm (fp) i en motion.
Barbro Westerholm foresldr att regeringen ska utreda
hur patienter med sillsynta sjukdomar ska kunna ga-
ranteras effektiv och siker behandling, vard och habili-
tering/rehabilitering.
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Olandshelg i augusti 2009
Forsta helgen i augusti — den 7—9 augusti gor vi ett nytt
forsok att genomfora en medlemshelg pad Oland. Pla-
nera in den helgen redan nu! Har du nigra tankar eller
idéer kring vad vi ska gora, s& tar vi tacksamt emot
forslag. Hér av dig till Carina helst via e-post carina.
olsson@telia.com eller telefon 0709—75 o5 21.

Kontaktpersonkurser

Sillsynta diagnoser ordnar en utbildning fér kontakt-
personer, En livsnira uppgift. Den som ir kontaktper-
son for en sillsynt diagnos kan spela en oerhért viktig
roll f6r sina medminniskor. En kontaktperson delar
med sig av sina egna erfarenheter, och ger medminsk-
ligt stod.

I kursutvirderingen frin det andra utbildningstill-
fillet haglar lovorden &ver de tre foreldsarna. Bland de
dmnen som togs upp dterfinns kris och sorg, invente-
ring av diagnosgruppers behov av hjilp frin olika pro-
fessionella: specialistlikare, kurator m.fl. Det p&peka-
des att man ska vara forsiktig med att utgd frin sina
egna erfarenheter av diagnosen nir man ger rad till ni-

gon annan.

Fem nya sjukdomar per vecka

I tidningen Forskning & Medicin nr 3 2008, utgiven av
Vetenskapsradet anges att det finns nistan cirka 7 ooo
sjukdomar som beskrivs som sillsynta. Varje vecka

uppticks i genomsnitt fem sidana sjukdomar.
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