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Ledare I

S& har da snart dnnu ett dr gitt. Jag tycker inte det ir linge sedan jag
satt och skrev ledare till f6rra drets sista Marfantidning. Har det med
&ldern att gora? Som ni kan ldsa i min artikel om Sillsynta Diagnoser
har jag varit p ordférandekonferens och fitt massor med inspiration
till fortsatt foreningsarbete. Det finns mycket jag skulle vilja att vi
kunde gora for och tillsammans med er medlemmar. Men att vara
styrelseledamot och ordférande i Svenska Marfanforeningen ir inte
mitt enda uppdrag hir i livet. Man slits mellan jobb och fritid, famil;
och vinner och mitt i allt s3 har man Marfans syndrom ocks3, och
vissa dagar virker det 6verallt. D3 6nskar jag att det fanns en vikarie
som bara kunde vara "jag” ett tag, si jag sjilv fick ta det lugnt om si
bara f6r ndgra timmar.

I det hir numret introducerar vi en nyhet — Insindarsidan. Var med
och se till att den sidan, eller tva sidor, fylls med innehall. Skriv kort
och kirnfullt om sidant som beror dig!

Nu lackar det mot jul och den hir helgen har jag férberett genom
att putsa fonster, jag har inte minga, men det rickte for att jag skulle
kinna av kroppen nigra timmar efterdt. Men, vad jag kiinde mig nojd!

Slutligen vill jag och styrelsen onska er alla en riktigt God Jul och
Gott Nytt Ar. Jag hoppas att vi ses nigonstans i Sverige nista ar.

Carina Olsson
ordférande

Marfans
syndrom
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Sallsynta Diagnoser

— vart paraply

Som de flesta av er sékert vet sa &r vi som
forening medlem i Riksforbundet Sallsynta
Diagnoser. Riksférbundet ar en paraplyor-
ganisation som organiserar cirka 35 foren-
ingar och cirka 20 séa kallade fria grupper,
alltsd diagnosgrupper som ar s sma att
det inte finns underlag att bilda en foren-
ing. Alla medlemmar i Svenska Marfanfor-
eningen &r ocksa medlemmar i Riksfor-

bundet Séllsynta Diagnoser.

Sillsynt, i det hir sammanhanget 4r man om man en-
ligt socialstyrelsens definition har en sillsynt diagnos
eller sjukdom och skador som leder till omfattande
funktionshinder och som finns hos hogst hundra per-
soner per en miljon invanare.

Nir det giller Marfans syndrom si uppskattar man
att en pa 10 000 individer har diagnosen. Rent mate-
matiskt skulle det alltsd finnas 9oo—1 0oo personer i
Sverige med Marfans. Hur ménga det i4r vet vi dock

inte. Det finns inget "Marfanregister”.

Ordférandekonferensen 2009
Varje &r arrangerar Sillsynta Diagnoser ett antal triffar.
Varje hést inbjuds medlemsféreningarna till en ordfs-
randekonferens. Varje forening fir delta med tvd delta-
gare, ibland flera till delar av konferensen. Hostens
ordférandekonferens holls i Solna och frin Marfanfor-
eningen deltog jag som ordforande och Jenny Astrom,
som bland annat jobbar med féreningens webbplats.
Tema for konferensen var "Fornyelse av féreningsar-
bete”. Vi fick lyssna pa tvd intressanta foreldsningar pd
temat. Inledde gjorde Rune Nilsson som ir folkbildare
och forfattare och har en bakgrund pa Tollare Folkhog-

skola. Rune berittade om betydelsen av att organisera

Dagens andra foreldasare var Emil Kallstrom, ung
bloggare och riksdagskandidat. Foto: j.forsberg produktion

sig i foreningsform, dven om man bara dr ngra fi. Han
belyste ocksd att det 4r visentligt att dven den lilla for-
eningen foljer vissa regler. Stadgarna ir viktiga och det
dr naturligtvis jitteviktigt att man haller ordning pé
ekonomin. Vi ir en forhillandevis gammal” forening
men man fér, trots att vi har en fungerande organisa-
tion sedan linge, en del nya idéer.

Rune tyckte att féreningar ska satsa mycket pa att
gora medlemmarna delaktiga och hur viktigt det ir att
gora roliga saker tillsammans, exempelvis i samband
med arsmétet. Gor det till foreningens “fodelsedag” —
ha fest!

Dagens andra féreldsare var Emil Killstrom, ung
bloggare och riksdagskandidat. Emil berittade for oss
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hur vi kan anvinda nya medier i foreningsarbetet. Det
dr nodvindigt for foreningslivet att bérja tinka pa ett
nytt sitt om vi ska kunna engagera unga minniskor i
framtiden. Det finns massor av nya vigar — Facebook,
Twitter, YouTube, Google docs och en massa mer.

Forsta delen av eftermiddagen kunde man vilja att
arbeta vidare i en av tva olika workshops: "Kontaktper-
soner och nya medier, hur lyckas man?” eller "Effektiv
och inspirerande kommunikation, hur gér man?”. Jen-
ny och jag valde var sitt imne och det gav oss massor
med inspiration att ta itu med nya utmaningar i fram-
tiden.

Liten i en stor varld

Eftermiddagen avslutades med ett mycket underhal-
lande féredrag av Stephan Yiiceyatak. Stephan ir barn-
ens tittarombudsman pd Sveriges Televison och du
kinner igen honom frin flera barn- och ungdomspro-
gram pa TV, bland annat Bolibompa.

Stephan som sjilv varit ett utsatt barn med sin in-
vandrarbakgrund, berittade utifrin alla barns perspek-
tiv hur det kan vara att vara "liten i en stor virld”. Hans
berittelse var stundtals rolig men emellanat fick man
en klump i halsen nir man forstod vad den vuxna virl-
den gor mot barnen. Hir fick jag en kinsla av parallel-
ler till oss som har en sillsynt diagnos. Visst upplever
man ibland att man blir behandlad som om man vore
barn! Totalt sett gav indd Stephans berittelse hopp —
man kan nd l&ngt men det kriver engagemang och

mycket javlar anamma...

Nationellt centrum
P4 konferensens andra dag fick vi en genomgang av vad
Riksférbundet Sillsynta Diagnoser stir for, vilka for-

mdner man har som medlem i férbundet och vi delta-
gare fick gruppvis diskutera vad vi vill att forbundet ska
jobba vidare med. Det kom fram mycket tankar men
den genomgdende stora frigan ir det fortsatta lobby-
arbetet och paverkansarbetet pa beslutsfattare om bil-
dandet av nationella medicinska centra for sillsynta
sma diagnoser. Det ir en av de allra storsta och vikti-
gaste frigorna for vira medlemmar. Det arbetet ligger
hogt upp pd prioriteringslistan. Samordnade utbild-
ningsinsatser kom ocksd upp som ett 6nskemadl, bland
annat freningsekonomi.

Som ni forstdr har bade vér egen forening och vért
stora riksforbund massor av utmaningar framfor sig.

For det forsta ska vi ta mer hand om de kontakeper-
soner vi redan har; se till att de fir utbildning och stod
i sitt uppdrag, men ocksa forsoka engagera fler kon-
taktpersoner som ska finnas till hjilp och std for med-
lemmar och andra som har frigor om Marfans syn-
drom. Till stod for det arbetet finns en “handbok” som
arbetats fram under dret. Den ska vi anvinda pé nigot
sitt. For det andra ska vi se vilka méjligheter som finns
att forenkla styrelsearbetet. Vi producerar en del text
och kan vi hjilpas it med hjilp av nya tekniska meto-
der s& ska vi forsoka. Kanske ska vi fornya var hemsida
och gora den mer attraktiv och kanske interaktiv?

Vill du vara med i det hir arbetet? Hor girna av dig
till mig om du har idéer om hur vi ska jobba vidare
med nya sociala medier, kanske med medlemskontak-
ter, som kontaktperson eller om du har ndgon annan
idé som du vill att vi ska ta upp.

Carina Olsson

ordférande

Telefon kvallstid: 08-89 49 92
E-post: carina.olsson@telia.com



Nytt om Marfanforskning

Medicinen angiotensin Il receptor antago-
nisten Cozaar eller Losartan som det verk-
samma amnet i den heter, far nu skrivas ut
aven till barn. Medicinen har godkants av

Europeiska lakemedelsmyndigheten EMEA.

Medicinen ir en si kallad angiotensin II receptor anta-
gonist. Det verkar genom att blockera angiotensin II,
ett dmne som finns i kroppen och som fir kroppens
blodkirl att dra sig samman. Det Cozaar gér ir att hin-
dra angiotensin II frén att dra samman blodkirlen. D3
vidgas blodkirlen och blodtrycket i kroppen sjunker.
Man anvinder likemedlet till att behandla hégt blod-
tryck hos vuxna men dven hos barn och ungdomar frin
6-18 ar. EMEA, Europeiska likemedelsverket har god-
kint att man studerar hur Cozaar fungerar 4ven pa smi
bebisar och barn under 6 ar.

Enligt FASS skall barn mellan 6-18 4r ta o,7mg/kg 1
ging/dag upp till 25mg. Om blodtrycket inte sinks kan

likaren behéva 6ka dosen.

Langsammare aortatillvaxt

Fér barn med Marfans syndrom och deras forildrar ir
det hir intressant dd en amerikansk-belgisk studie frin
2008 visat att barn och ungdomar med Marfan som
medicinerat med angiotensin II receptor antagonister
har en mycket lingsammare tillviixt av aortan (Angio-
tensin II Blockade and aortic-root dilation in Marfan’s
syndrom).

Man studerade 18 barn och ungdomar i dldrarna 14
ménader till 16 &r som hade anvint angiotensin II re-
ceptor antagonister i mellan 12 till 47 manader och som
tidigare hade anvint andra typer av mediciner i syfte att
hindra aortaroten frin att férstoras. 17 av barnen fick
Losartan och ett barn fick en annan angiotensin II re-
ceptor antagonist. Sedan jimférde man hur mycket
aortarotens diameter 6kade jimfort med tidigare. Med
deras tidigare mediciner vixte aortaroten med i genom-
snitt 3,54+-2,87mm per &r och med den nya medicinen

vixte den med i genomsnitt 0,46+-0,62mm.

Resultatet ir intressant och hoppfullt, men di man

bara undersokte 17 barn, alla med en snabbt vixande
aortarot behdvs studier som involverar betydligt fler
barn med Marfan. Tills uppgifter frin en storre studie
presenteras fir effekten av angiotensin II receptor anta-
gonister hos Marfanbarn anses vara preliminira. Ame-
rikanska Pediatric Heart Network of the National
Heart, Lung and Blood Institute paborjade vintern
2007 en studie dir man jimfor effekten av angiotensin
I receptor antagonister med betablockerar hos barn
med Marfans syndrom. Katarina Moberg

Marfanféreningens styrelse och AT-lakare
Kallor:

www.fass.se 1ank till FASS, lakemedelsféretagens webbsida dér
mediciner finns beskrivha

www.fass.se/LIF/produktfakta/artikel_produkt.jsp?NplID=19
980320000011&DocTypelD=7&UserTypelD=2

direktlank till medicinen Cozaar

Angiotensin |l Blockade and Aortic-Root Dilation in Marfan’s
Syndrome: Benjamin S Brooke, M.D, Jennifer P Habashi, M.D,
Daniel P Judge, M.D., Nishant Patel, B.A, Bart Loeys, M.D., and
Harry C. Dietz lll, M.D. artikel i The New England Journal of
Medicine 2008;358:2787-95

www.emea.europa.eu/pdfs/human/paediatrics/9663008en.
pdf EMEA, Europeiska lakemedelsverket

www.eurordis.org/article.php3?id_rubrique=1 Om Marfans
syndrom pa Eurodis

www.pediatricheartnetwork.com/marfanforarents.asp



Traff med Marfanare
fran hela Norden

| borjan av oktober &kte Annett Andersson
och Mona-Lis Petersson till Hillerod i Dan-
mark som representanter for var forening.
Det var dags fér det méte som halls vart
annat ar med Marfanféreningarnai de andra

nordiska landerna.

— Efter att ha installerat oss, hilsat p& de andra repre-
sentanterna och itit en god middag, samlades vi i for
att lyssna till 6verlikare Hanne Hove frin kliniken for
sillsynta handikapp pa Rikshospitalet i Képenhamn.
Hon berittade om en nordis databas och utbytet av
information, berittar Mona-Lis.

Lordagen borjade med frukost innan Lotten Hybel
som ir ordférande i den danska Marfanférening in-
ledde dagen med information om EMSN:s (European
Marfan Support Network) senaste mote i Bergen i slu-
tet av augusti.

Nagra av frdgorna som togs upp

* Marfans syndrom och hjirtat i ungdomsaren, med
doktor Asle Hirth frin Norge.

* Polyneuropathy och Marfans syndrom. Hor det
ihop? Med Ruben Matherus frin Holland.

* Information om Losartanstudier, med Yvonne Jous-
tesen fran Belgien.

* Att dldras med Marfans syndrom, med Helga Stru-
me frin Norge.

Ungdomspiloter i Norge

Sedan informerade socialridgivare Gunver Bording
om CSH (Center for sma handikappgrupper) och om
deras ungdomsprojekt. Projektets syfte dr att utbilda

ungdomar med en sillsynt diagnos till informatorer
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(ungdomspiloter) for att kunna beritta om hur det dr
att leva med en sillsynt diagnos. Tanken ir att de i sin
tur ska informera andra ungdomar pa skolor, i fren-
ingar, pd arbetsplatser med mera. Ju fler som blir upp-
lysta desto bittre. Allt arbete gors pa frivillig basis.

Direfter hade man en genomging av vad som hint
i de olika foreningarna sedan det frra métet for tva ar
sedan. Frin Norge redovisades en imponerande aktiv
verksamhet. Norge har 331 medlemmar och fir 9oo kr
per medlem i stadsbidrag per &r. Utover detta har for-
eningen sokt ytterligare medel f6r olika projekt. Jim-
fort med vér egen férening har de en mycket god eko-
nomi.

Norge har varje var i samband med &rsmétet en
helgtriff med foreldsningar och aktiviteter for barnen
och 2010 blir det 20-4rsjubileum. De har kurser p4 tri-
nings- och resurscentret (TRS) som ligger i Sunnés i
Oslo for dem med Marfan och for deras familjer och
anhoriga.

I &r har de haft tvi sparesor till Tallin med kurser for
olika grupper av medlemmarna, exempelvis unga vux-
na och ildre. For tredje gingen har de dven ordnat kurs
pa norska hilsocentret Valle Marina pd Gran Canaria
for 18 av sina medlemmar. De har ocksi bland annat
regionstriffar, kontaktpersonstriffar och medlemstid-
ningen Marfantn kommer ut med fyra nummer per
ar.

Titta girna in pa deras hemsida www.marfan.no

Sma resurser i Finland

I Finland har Marfanféreningen 161 medlemmar och
all finansiering av verksamheten kommer frin med-
lemsavgifterna. Mojligheten att arrangera egen verk-
samhet ir liten. Diremot deltar féreningen i verksam-
het arrangerad av finska Sillsynta Diagnoser. De har en
del kurser och triffar ithop med andra féreningar med

bidvivsrelaterad anknytning i Finland. Amnen som ta-
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gits upp pa dessa har bland andra varit fysisk och psy-

kisk hilsa och verksamhet med stddfamiljer. De ska nu
dven medverka i en tv-dokumentir om hur det ir att
leva med en sillsynt diagnos i Finland.

Stor verksamhet i Danmark

Danmark har 301 medlemmar och har férutom med-
lemsavgifterna dven andra inkomster i form av bidrag
for olika projekt och kurser.

Vartannat ar arrangeras en sommarkurs under fem
dagar ddr temat har varit sjukgymnastik, pilates, krop-
pens dldrande och bassingtrining bland annat. Andra
projekt har ocksa bedrivits; exempelvis om att vara ung
med Marfans syndrom och ett om att leva med Marfans
syndrom.

Dessutom anordnar de i samband med arsmotet
varje var en helgtriff med forelisningar och verksamhet
for de mindre. De har ocksd en medlemstidning och
forstdss en hemsida: www.marfan.dk

Detta ir en kortfattad information om vad som sker
i de olika nordiska linderna. Vill du ha mer informa-

tion kontakta girna ndgon i styrelsen eller gd in pa res-
pektive hemsida.

P4 kvillen blev alla deltagarna hembjudna till Bodil
Davidsson, som arbetar f6r den danska féreningen, pd

en god middag med trevlig samvaro.

Operation i Holland

Lone Pétersen frin Danmark berittade f6ljande dag
om aortaoperationer i Holland. Hennes dotter, da 20
&r genomgick en svar operation 2008 som de danska
likarna inte vigade gora. Det fanns bade positiva och

negativa tankar om att opereras i ett annat land.

Stockholmsméte 2011
Det var en mycket givande helg med god mat, trevlig
samvaro och stort idéutbyte och gruppen hann ocksa
med en snabbtur till slottet Frederiksborg. Nista nord-
iska mote kommer att dga rum i Stockholm 2011.
Vi riktar ett stort tack till Danmark!
Mona-Lis Petersson
Annett Andersson



Ny hemsida samlingsplats for
sallsynta diagnoser

Pa forbundet Sallsynta Diagnosers nya
hemsida visar vi tillsammans att det inte ar
ovanligt att ha en sallsynt diagnos; aven
om de enskilda diagnoserna &ar sallsynta

var for sig.

Kunskap och kontakter ir sidans nyckelord. G in pa:
www.sallsyntadiagnoser.se

Den nya sidan ir en samlingsplats for alla som ir
berorda av sillsynta diagnoser: diagnosbidrare, nirsta-
ende, professionella och beslutsfattare.

Vi vill forenkla kommunikationen mellan véra mal-
grupper.

Pa den nya sidan finns métesforum/community.
Det 6kar mojligheterna f6r personer som har sillsynta
diagnoser att kommunicera och utbyta erfarenheter.
Om du registrerar dig pd hemsidan, och anger diagno-

sen du har anknytning till, kommer personer som s6-
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ker information om diagnosen att hitta dig via databa-
sen. Den nya hemsidan ir dirtill en plattform for vart
politiska paverkansarbete. Detta arbete syftar till att
forbittra levnadsforhillandena fér dem som har en sill-
synt diagnos och deras nirstdende.

Vilkommen till den nya hemsidan med métesforum
for personer som har anknytning till sillsynta diagno-

1
ser: Raoul Dammert
Informationssekreterare f6r Séllsynta Diagnoser

Arsmote i Géteborg

Boka redan nu in séndagen den 14 mars 2010 i din kalender. D3 planerar vi att ha Svenska Marfan-
foreningens drsmote i Goteborg. I nista nummer av tidningen kommer mer detaljerad information

men vi lovar en dag med mycket trevlig samvaro med och om Marfans syndrom.

Har du inte betalat
medlemsavgiften?

D4 ar det bara att séitta in den pa pg 37 51 94-8
Avgiften ar 200 kronor for en person och 50 kronor for ytterligare medlemmar i familjen.
Glém inte att ange namn och adress.




Att flytta med Marfan,
2 hundar och 5 katter

Men — da gor Marfan sig pdmint bara efter ett halvér

Ja nu ar de dags att flytta igen till en stor
lagenhet med kakelugnar, hogt i tak, altan,
egen entré och tillgang till tradgard och
pool. Huset ar ett fore detta brygghus med
anor fran 1900. Har blev lagenheter efter att
bryggeriet lades ner pa 30-talet. Jag hyr
privat och det k&nns som att ha ett eget

hus nastan.

=

pa Allévigen, med blodférgiftning, ryggoperation och
antibiotika med mera. Allt detta har nu pégétt i sju
ménader. Sedan har det gitt lite utfor med ork och
kraft. Har "blivit med” rullator och handicapmoped.
Men envis som man ir sé stretar man vidare i livet med
en positiv anda att det ordnar sig.

Nu blev det s3 att jag i slutet av oktober i ar fick er-
bjudande om en handikappanpassad ligenhet i ett hy-
resrittsomride 500 meter frén dir jag bor nu. Adressen
ir Rosgérden 40 och ligenheten ligger p& nedre botten,
med uteplats och liten tridgird, ramper och héj- och
sinkbar bink i koket med mera. Lika bra att sla «ill.
Man blir inte yngre. Men vad saker man samlar p3 sig!
Puh! Manga kartonger blir det. Tur jag har vinner som
hjilper mig. Det blir forhoppningsvis sista flytten i
mitt liv. Sedan jag kom till Stockholm 1984 har jag flyt-
tat dtta ganger.

Jag far se om katterna vill flytta med, de ir utekatter
och ror sig runt hela omradet hir i Tungelsta. Jag tror
det gir efter ett tag och hundarna har inte sd mycket
val. Men jag har en positiv instillning och optimism si
jag tror det blir bra i slutinden, lagom till jul. Och nu
skiner solen!

God Jul alla medlemmar, vi hérs igen nista ar.

Mona-Lis Petersson
som &r sekreterare i styrelsen



Med kurs pa Gran Canaria...

Som personlig medlem, blev jag inbjuden
att folia med 17 andra personer fran den
Norska Marfanféreningen péa kurs till Valle
Marina, ett norskt halsocenter pa Gran Ca-
naria. Den norska foreningen har sokt med-
el for &ndamalet och detta var den tredje
resen.

De flég med Vingresor frin Oslo och jag flog med Ving
frin Stockholm sedan méttes vi i Las Palmas och &kte
gemensamt ddrifrin till Valle Marina. Jag och min
“norska storasyster” Marit delade ligenhet. Valle Ma-
rina ir ett vackert stille med radhuslingor i olika ni-
véer och en massa vackra blommor och buskar verallt.
Det finns en stor pool och matsal, en mindre restau-
rang, en liten affir och reception pa omradet. P4 omra-
det finns ocksd en behandlingsavdelning med varm
saltvattenpool, behandlingsrum med mera.

Man kan fi remiss hemifrén sin likare s& man far fri
behandling dir nere. Detta hoppade jag dock 6ver dd
det var ganska mycket indd om dagarna och sol och
vdrme i sig dr bra.

Vi gick upp 7.30 varje morgon, t frukost och mellan
nio och elva hade vi kurs. Vi var indelade i tre grupper
efter onskemédl; nedtrappning frén arbetslivet, tillbaka

till arbete eller anhérig till ndgon som trappar ner, eller

vill tillbaka till arbete.

Jag var med i den andra gruppen. Det var kurspass

varje dag i sju dagar och det var mycket givande och
ménga tankar kom upp och vi utbytte erfarenheter.
Aven om inte den svenska och norska forsikringskas-
san har samma uppligg i allt fanns det manga gemen-
samma nimnare. Efter elva varje dag var det fritt att
vila, sola och bada, shoppa eller vad man ville.

Nir jag var dir var det varmare 4n vanligt vid denna
tid pa dret; 25—35 grader, s det blev mycket sol och bad,
bade vid poolen och nere pa stranden vid havet. Det
tog mig 20 minuter med rullator att gi i nerférsbacken
till stranden och tvirtom hem.

Vi hann dven med att gd pd marknad i Arguineguin
och dven en batfird till Puerto de Mogén med smé af-
firer och restauranger och vacker arkitektur av gammal
stil ddr Canarierna bodde. Vi 4t vildigt god mat och
hade kul vid virt lingbord med mycket skratt som
smittade av sig pa de andra gisterna. Sen blev det taxi
hem p3 slingriga bergsvigar.

Detta var lite av vad jag var med om pa Gran Cana-
ria, tyvirr gir en vecka fort men nu fir man drémma
sig tillbaka och titta pd korten och hoppas att det blir
en ny resa om ett ar.

Astalavista frin
Mona-Lis



Insdant

Inldgg skickar du till karinolsson@me.com

Nu introducerar vi en nyhet! En insédndarsida. Har
kan alla komma till tals. Det kan handla om Marfan
eller annat som kan berdra personer engagerade i
och for Marfans syndrom. Redaktionskommittén
forbehaller sig ratten att redigera texten och att om
utrymmet kréver, korta ner inlaggen.

Habilitering bra fér Marfanbarn
Jag vill bara tipsa alla forildrar till marfanbarn” om
barnhabiliteringen. Det krivs ingen remiss och man
kan {2 hjilp med allt frin sjukgymnastik och hjilpme-
del, pengar for att kunna aka till Agrenska till att de
kommer och pratar med rektor och gympalirare for att
barnet ska fi bista mojliga skolging till exempel. En
tillgdng som inte bor forbises.

Anna Salo

Att utvecklas med diagnosen

Min son fick diagnosen Marfans syndrom hésten 2002.
Han fick d& forska anpassa sig till situationen och fick
till exempel inte spela ishockey lingre. Det var inte ett
litt beslut for honom i bérjan.

En bekant berittade dd for honom att han hade
mycket kunskap om ishockey och han borde dela med
sig av den till andra. S& han utbildade sig till ishockey-
trinare istillet. Han kinner sig bdde glad och hemma
pa isen nu igen. Det dr mycket bra fér honom att kun-
na fortsitta vara aktiv for han har alltid varit en rorlig
person med stort behov av att réra pa sig.

Man kan inte skydda sitt barn f6r mycket och man
miste tilldta barnet att gd vidare i livet.

Med viinlig hilsning
Susan

Maillista om Marfan
Det finns en engelsksprikig maillista med cirka soo
medlemmar frin hela virlden (mest frin USA). Hir
kan man fi kontakt med andra personer med Marfans
syndrom och deras nirstdende och andra intresserade.
Man kan diskutera vad som helst som ir marfanrelate-
rat. En maillista fungerar s att man skickar ett mail till
en viss e-postadress, som sedan automatiskt skickar ut
mailet till alla medlemmar p listan.

For att bli medlem fyller man i formuliret pa sidan:
http://my.binhost.com/lists/listinfo/marfan-list

Jenny Astrém

Foéreningens diskussionsforum
Svenska Marfanforeningen har ett diskussionsforum pa
var webbplats, dir alla kan diskutera marfanrelaterade
saker med likasinnade. Vi kan tipsa varandra om likare
vi tycker dr bra, affirer dir man kan kopa stora skor
eller extra langa byxor med mera.

Forumet blir vad vi sjilva gér det till; http://marfan-
forum.takeforum.com/

Jenny Astrom

.-H
Ger Silicea fastare bindvav? ‘—J

Jag liser i en annons om kosttillskottet Silicea att det
ger 13 procent tjockare har. Hur de nu har kunnat mita
det s& pass exakt. Vad som ocks3 stdr i annonsen ir att
det ger "fastare bindviv”. Har nigon mojligen hort ta-
las om detta kosttillskott och vet ndgon om det stim-
mer. [ sa fall vore det vil bra f6r oss med Marfans syn-
drom?

Mejla till mig om du vet ndgot karinolsson@me.com
sd tar jag med informationen i nista nummer av Mar-

fantidningen. Karin Olsson
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ﬁ BEGRANSAD
EFTERSANDNING

Vid definitiv avflyttning eller felaktig adress
atersands forséndelsen med ny adress
angiven.

Mona-Lis Peterson
Rosgarden 40
137 56 TUNGELSTA

Tidningen
Foraldrakraft

Jag har last ndgra nummer av tidskriften
Foraldrakraft. Det ar en faktaspackad och
innehallsrik tidning. Manniskor med olika
funktionshinder och andra som paverkas
av nara och kara med funktionshinder
kommer till tals. Beslutsfattare stalls mot
vaggen och nyheter inom omréadet pre-

senteras och forklaras.

Tidskriften vinder sig, som framgér av namnet,
kanske f6rst och frimst till forildrar till barn och
unga med behov av sirskilt stod. Men alla andra
kan ha utbyte av innehillet. Sillsynta Diagnoser
har i varje nummer minst en halv sida dll sitt
forfogande. I de nummer jag list kan man lisa
om hur Sillsynta Diagnoser jobbar for natio-
nella medicinska centrum, betydelsen av handlings-
plan for sillsynta diagnoser, nyttan av kurser for perso-
ner med funktionsnedsittningar i kombination med
nedsatt kognitiv férméga och mycket annat intres-
sant.

Tyvirr upplever jag ibland tidskriftens layout som
lite rorig. Jag tror méjligen det beror pa att det i stort
sett pd varje sida finns en eller flera annonser. Ibland
mdste man tinka till om man liser dr en annons eller
en faktaartikel. Men sd linge annonserna presenterar
produkter med virde for lisarna kan det vara okej.
Man maste beakta att en sd hir "smal” tidskrift trots
allt 4r ganska beroende av annonsintikterna.

Varje nummer av Férildrakraft har ett tema och
2010 kommer tidskriften bland annat att beréra dm-

nen som assistans, bilar och anpassningar, fritid och
kultur, IT och datorer.

Lésnummerpriset dr 62 kronor och tidskriften kom-
mer ut med sex nummer om 4ret. Det dr mycket peng-
ar men det ger mycket.

Men nu till det allra bista! Som medlem i Svenska
Marfanféreningen och dirmed ocksi medlem i Sill-
synta Diagnoser kan du fi en helarsprenumeration helt
utan kostnad. Visst later det intressant? Hér av dig till
mig om du vill utnyttja det hir fina erbjudandet.

Carina Olsson

Telefon kvallstid: 08-89 49 92
E-post: carina.olsson@telia.com



