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Ledare

2011 blir snart 2012. Tiden géar och gér och det
giéller att forsoka hinga med. Fort gar det ocksa!

Med aren kdnner man att man ibland skulle 6nska att

det kanske inte snurrande i 180 knyck hela tiden.

Ibland géller det att bromsa. Nu kommer snart julen
med atminstone ndgra extra lediga dagar, 4ven

Carina O
ordforande

om arets helger till stor del infaller pa dagar dé vi
kanske dnda skulle ha varit lediga. Tag vara pd dem

och gé ut i naturen och njut.

Sen hoppas vi att 2012, ur Marfansynpunkt blir ett
fullspackat ar. Vi sitter hiar och haller tummarna for
att Allménna arvsfonden ska ge oss pengar sa vi
kan genomfora vart Friskvardsprojekt. Nar det hér

numret gar ut kanske vi vet....

Forutom friskvardstréiffas ska vi ha ett méte for
vara nordiska syster/bror-foreningar och naturligtvis
inte att forglomma — en upprepning av succén med
arsmote 1 Goteborg. Lis mer om det pa annan plats 1

tidningen.

S& nu vill jag, och alla andra i styrelsen, onska er
alla en riktigt god jul och gott nytt ar!

Hoppas att vi ses nadgonstans i landet

Ung med Marfans syndrom

Parallellt med EMSN:s (European Marfan Support
Networks) méte i Eutin i Tyskland i mitten av
augusti traffades ocksa en grupp unga vuxna fran
landernas foreningar for att dryfta sina specifika
fragor. Sadana traffar har anordnats de flesta ar
sedan EMSN startade sin verksamhet fér 20 ar
sedan. Nasta gang EMSN traffas ar i Schweiz 2013
och aven da blir det med stdrsta sannolikhet en
ungdomstraff.

Tyvirr har vi 1 den Svenska foreningen aldrig haft
rad att sinda med ndgra ungdomar pa motena i
Europa. Men om du som ldser det hir dr ung sjalv
eller dr anhorig till ndgon ung Marfanare som skulle
vara intresserad att a&ka med till Schweiz hor av dig
till styrelsen. Sa kan vi tillsammans fundera dver var
det kan finnas pengar att soka for andamalet.

Jobbigt ansvar

Pé arets traff deltog sju unga vuxna. Har &r en
genomgang dver vad de diskuterade och det ger
oss alla en bra bild 6ver hur man funderar kring sitt
syndrom nir man dr ung. Mycket dr sddant som
ocksa medelalders och éldre Marfanare funderar
over.

Ungdomsgruppen diskuterade péa traffen om att
man forst och frimst maste acceptera att man

har Marfan och att det, &nnu sa linge, inte gér att
gora nagot at. Det finns ju ingen bot for Marfans
syndrom. Nér man har accepterat sin situation ska
man bdrja ta ansvar for att alla ldkarkontroller och
undersdkningar gors arligen och vissa ibland &ndé
oftare. Nér man ir ung kanske man inte alltid orkar
ta ansvar fOr allt detta fast man vet att det ar viktigt.
Det ér forstas hjartproblemen som dr allra viktigast
att hélla koll pa och det vet bdde unga och dldre
Marfanare att man inte kan ignorera. Men ansvaret
ar trist helt enkelt.

Sport och gymnastik

For den sportintresserade kan det kdnnas jobbigt att
inte kunna utfora alla sporter pa grund av att vissa
bedoms vara for arbetsamma eller harda for en
Marfankropp. Kanske har man varit vildigt aktiv i
en sportgren och plotsligt far man inte fortsdtta med
den nir diagnosen Marfan ir stélld. Det kan vara

tungt att acceptera.

Det kan dven vara sé att vissa ungdomar man inte
kan vara med i gymnastiken i skolan och d& kommer
man genast att kéinna sig utanfor.

Det dr ju heller inte sdkert att man kommer hitta eller
komma kunna utfora det arbete man skulle vilja.
Alla jobb kanske man inte klarar av att utfora rent
fysiskt. Ungdomsgruppen i Eutin trodde dnda att det
finns ju sé pass manga olika yrken och det kommer
sdkerligen dndé gi att hitta ett jobb som passar.

En ung Marfankropp kanske inte alltid orkar lika

bra som andra och man maste vila mer. Det kan vara
svart att acceptera trottheten och smirtan och att veta
sina begrénsningar.

Svart att forklara

En annan svérighet &r att stidndigt forklara for
lakare, kanske nya hela tiden, vad Marfan dr och vad
det innebér for just mig. Det kiinns extra svart att
forklara de mer psykiska aspekterna for en person
som sjdlv inte har syndromet, och det har ju ndstan
ingen ldkare. Det lite mer diffusa symptomen s& som
trotthet och smaérta dr sérskilt svart att forklara. Det
syns inte utanpd och bygger pa ens egna subjektiva
bedomningar.

Behover pauser

Manga maste planera hela sitt vardagsliv efter
Marfans syndrom. Man maéste ldgga in pauser i
studiearbetet till exempel och det kan innebéra att
man halkar efter de andra. Ungdomarna i EMSN-
gruppen hade erfarenhet av att det rackte att man
fick mojlighet att sova eller vila bara i 5-10 minuter.
Sedan brukar det gé bra att komma igen med nya tag
igen.

Ibland kanske man méste be sina studiekamrater

om hjélp med olika saker och da kan man fa kostiga
reaktioner eller sa borjar de tycka synd om en och
dven det kan vara svart att ta. Manga kan borja
behandla en alldeles for forsiktigt av radsla for att
gora fel och d& maste man sjdlv borja forklara att sa
farligt ar det inte, jag gar inte sonder”.

Lite information i taget
Det dr inte bara vinnerna som kan ha svart att forsta
utan samma sak géller slédktingarna. Man orkar inte
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ta allas reaktion utan véntar in i det lngsta med att
beritta for manniskor i sin omgivning om hur det
star till. Lattast dr att borja med de allra ndrmsta
viannerna och sldktingarna och sedan utdka kretsen
som fér veta.

Undvika smarta

For att undvika att f4 smaérta sa finns det saker man
maste undvika att till exempel ga valdigt langt eller
att gora ensidiga rorelser. Kanske behdver man
anvénda stodskenor och stddbandage pa sina leder
och da borjar folk 1 ens omgivning fraga om det och
man maste forklara hela tiden.

Nér man jobbar vid datorn kan man behova olika
hjdlpmedel. Kanske har man svart att se pa skdrmen
och behdver speciella glasdgon. Att jobba med mus
ar en ensidig rorelse som kan ge smirta. Det kan
vara béttre att jobba med en touch screen.

Barn och partner

Tankar om partner och fundering om huruvida man
ska skaffa barn eller inte dr ocksa nagot som kan
oroa en ung Marfanare. Det kan vara riskfyllt for en
Marfanmamma att bade béara och foda ett barn. Bade
killar och tjejer kan ju forstas fora syndromet vidare
till barnet och da méste man ta stillning till om man
vill det eller inte.

Ungdomarna i gruppen i1 Eutin tdnkte inte sa mycket
pa barn- och familjesituationen &dnnu, det kéndes inte
sa valdigt viktigt for just dem.

Bra att traffa andra

Hela gruppen tyckte att det var bra att traffa andra
unga med Marfan och de dnskade att fler ungdomar
fran fler lander gavs mgjlighet att komma framover.
De tror att det vore bra att upprétta en mejlinglista
for alla unga vuxna som Marfanféreningarna i de
olika landerna vet om och som é&r intresserade av att
halla kontakt med varandra.

Sa alltsa — vill du eller vet du ndgon ung Marfanare
som skulle vilja vara med pé en sédan lista sa sind
ett mejl till mig; Karin Olsson
karinolsson@me.com.

Kika dven gidrna pa EMSN-ungdomsgruppens
facebooksida www.facebook.com/event.
php?eid=264144556931838

Lite jobbig lank att skriva av kanske. Sok 1 sé fall pa
dess rubrik; Start of the new Marfan Youth group”.

Karin Olsson

Marfansnack pa

Manga som hor av sig till oss vill ha kontakt med
andra marfanare. Hir kommer nagra tips.

Via var hemsida finns vart forum diar man kan skriva
och fraga saker, eller ge varandra tips m.m. Har kan
man prata om allt mgjligt.
www.marfanforeningen.se

Vi har en egen sida pa facebook:
www.facebook.com/Svenska.Marfanforeningen

Vi har dven en sida pa Google+
Skriv svenska marfanféreningen i sokrutan.

Tycker man att det ar okej att skriva pa engelska
sa finns det finns flera marfangrupper pa facebook,
skriv ”marfan syndrome” i sokrutan sa far du en
lista med flera grupper. Till exempel finns det en
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Internet

grupp med ca 1900 medlemmar fran hela vérlden pa
adress:
www.facebook.com/groups/2204143971/

For ungdomar finns gruppen ”Marfan Youth of
Europe™:
www.facebook.com/groups/242158305824051/

Jeanette Navia i USA haller i en maillista med ca
500 medlemmar 6ver hela varlden. For att ga med i
den fyller man i formuléret pa:
https://my.binhost.com/lists/listinfo/marfan-list

EMSN Young Adults Meeting

Hello everybody,

A quick intro for the ones who don’t know me...

I am Lauriane Janssen, and I am a member of the
Belgian Wallonian Marfan Association (ABSM,
www.marfan.be).

Since last year, I am a member of the board of the
EMSN (European Marfan Support Network) and I’'m
the “young adult group representative” or something
like that.

As you all know, the young adult meetings have
always been organized at the same place and time
than the “adults meetings”, and we had time to
discuss some issues in our group while the “adults”
where talking about specific EMSN stuff. We
participated at the medical presentations, and tried
to do something “nice and different” than the adults
just to be together, with only “young people”.

Next year, no “adult” EMSN meeting will be
organized, but we would like to organize a “young
adult only meeting”...

What would that young adult meeting be like?...
That depends on you!

The basic ideas would be...

- around the same duration as a “normal” EMSN
meeting so approximatively from a thursday
afternoon until the sunday morning

- we will have some discussion time in the morning
on the friday, to get each other known and have the
opportunity to discuss some Marfan issues

- the friday afternoon would be some more leisure
activity according to the place we are in...

- the saturday morning will be some “practical
workshop” but on some “medical issues” (ideas are
coming), but not just sitting and listening anymore
- the saturday evening and night ... “leisure”

- and sunday, close of the meeting and evaluation of
the meeting.

Of course, we will also have time to discuss all the
topics we want also during the “leisure” activities.

My questions are...

Would you be interested in this kind of activities?
Would you like to be in the mailing list concerning
the preparation of this meeting?

Do you have any ideas and suggestions?

Concerning the price and so on, we will try to get
some funding to have the cost being as low as
possible, so that this is not a reason not to come.

: _pan |"..-1'
Hoping to hear from you soon! ; 4"" "'-'x.,ex
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Lauriane Janssen
jeunes@marfan.be

Agrenska far regeringsuppdrag for sallsynta diagnoser

Socialstyrelsen har beslutat att Agrenska stiftelsen
vinner upphandlingen av den Nationella funktionen
for samordning, koordinering och informationssprid-
ning inom omrédet sillsynta sjukdomar.

Funktionen &r resultatet av ett riksdagsbeslut fran
juni 2010, dér man avsatte 3 miljoner for att inrétta
en nationell funktion vars uppgift ar att bittre lanka
samman insatser, kunskap och information inom och
mellan hilso- och sjukvarden.”

- Vi ser nu fram emot att ta del av resultatet av de

nya steg som ingar i uppdraget och hoppas pa ett
néra och givande samarbete som bér frukt och gag-
nar alla séllsynta diagnoser. Detta &r ett omfattande
och viktigt uppdrag séger Elisabeth Wallenius ordfo-
rande for Riksforbundet Sillsynta diagnoser.

Socialstyrelsen har under 2011 tagit fram en behovs-
inventering for omradet séllsynta diagnoser som
legat till grund for den anbudsforfrdgan som upp-

handlats under hosten.
Malin Holmberg
Sallsynta Diagnoser
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Syn och livskvalitet

Pa EMSN:s (European Marfan Support Networks)
mote i Eutin i Tyskland i mitten av augusti pratade
o0gonlakare Holland om hur viktig var syn ar for
livskvaliteten.

Har ar en resumé av hans féredrag.

Mycket samspelar

En god synkvalitet dr faktiskt inte bara att kunna
se skarpt. Det dr manga faktorer som spelar in; att
kunna se kontraster och farger ar ocksé viktigt.
Att kunna se simultant med bada 6gonen har dven
betydelse. Den som bara ser med ett 6ga kan till
exempel inte se tredimensionellt. Synfiltstorleken
har ocksa betydelse for hur man uppfattar sitt
seende. Det &r alltsd manga olika funktioner som
tillsammans ger en bra synkvalitet. Ytterligare saker
som spelar in dr dgats tarproduktion och hur ytan
framtill 1 6gat ser ut; om den &r jimn eller ojimn.

Viktigaste delarna

Ogat ir en avancerad liten konstruktion i var

kropp med ménga viktiga delar. De som ér allra
viktigast for vér synskérpa och ddrmed for den goda
synkvalitén dr linsen, synnerven och niathinnan. Men
dven Ogats muskler som &r sex till antalet och sitter
runt dgat dr viktiga for dess funktion. Dessa gor att
ogat kan rotera och om de inte fungerar som det ska

kan man till exempel f4 dubbelseende.

Vi med Marfans syndrom fér ju ofta olika problem
med véra 6gon och med var syn. Hir en genomgang:

Néarsynthet och astigmatism

Detta &r vanliga synfel dven hos personer utan
Marfan. Bada innebér att man ser bilden oskarpt.
Synfelet kommer sig av att 6gat &dr for langt och da
bryts de ljusstralar som kommer in i 6gat samman
innan de nér ndthinnan som sitter lingst bak i1 dgat.
Astigmatism dr ocksa ett sd kallat brytningsfel som
gor att det dr svart att se vinklar och att se 1 hdjd-
och sidled. Detta beror pd ojdmnheter i hornhinnan
eller i linsen.

Béde nérsynthet och astigmatism kan korrigeras med
glasdgon eller kontaktlinser.

Det kan dven opereras men doktor Holland
rekommenderar inte det pd ménniskor med Marfan,
han tycker att vi bor védlja glaségon istillet.
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Dr Holland

Linsluxation

Detta &r ju vanligt hos personer med Marfan och det
kommer sig av att fibertradarna som héller linsen pa
plats inte &r starka nog. Linsen far da at sidan och
kommer inte att hamna mitt for pupillen dir den
maste vara for att vi ska se skarpt. Detta tillstand kan
komma och g, man kan se bra i langa perioder for
att plotsligt forlora 1 synskérpa.

Linsluxation ger forstas simre syn och dérfor

ar det viktig for oss med Marfan att regelbundet
kontrollera sa att detta inte uppstér, och om det gor
det bli opererade. Det dr en operation som liknar den
som utfors vid gré starr (grumlig lins). Man opererar
in en liten ring i den gamla linskapseln och i den
placeras den nya konstgjorda linsen.

Det har forekommit bade i Sverige och i andra
lander att 6gonlékare har varit tveksamma till att
operera linsen hos manniskor med Marfan. Doktor
Holland anser att det beror mer pa doktorn dn

pa Marfanpatientens 6gon. Han menar att dessa
doktorer antagligen inte har sett tillrackligt manga
Marfanare for att viga sig pa operationen. Doktor
Holland sjdlv har gjort atskilliga linsoperationer pa
personer med Marfan med gott resultat.

Glaukom (gron starr)

Detta innebér ett for hogt tryck i dgat.
Tryckstegringen orsakas av 6kad produktion av
kammarvitska. Om inte trycket i 6gat sdnks skadas
Ogats blodkérl och synnerven. Det kan leda till
blindhet och darfor ar det mycket viktigt att fa
behandlig i god tid. Nér celler i 6gat forstors och dor
kan de aldrig ersittas igen.

Gron starr dr en vanlig &komma i hela befolkningen
och den upptriader oftast fran 40 ar och uppat.
Manga, ménga ménniskor dver 60 ar har gron starr.
Ett forsta symptom brukar vara forsdmrat synfélt och

da blir det ju svéart med synkvaliteten.

Ogonlikaren kan kontrollera om patienten har grén
starr genom att méta 6gats tryck. Om gron starr
konstateras kan det botas med 6gondroppar eller
operation.

Nathinneavlossning

Sadan uppstar darfor att 6gat dr for langt. Det ar ett
allvarligt tillstand som kan leda till blindhet. Darfor
att det viktigt att personer med Marfans syndrom
(och for alla ndrsynta) att de kénner igen symptomen
och skyndar till sjukvarden om de uppstar.
Symptomen éar

* en svart ”gardin” som syns i synfaltet, uppifran,
nerifrén eller frdn ndgon av sidorna, * sma svart
flickar som kommer in i synfiltet. Dessa kan da bero
pa blddningar inne i 6gat,

* blixtar i synfiltet.

Néthinneavlossning kan behandlas timligen enkelt
bara man kommer till 6gonsjukvarden i tid. En for
langt gangen néithinneavlossning kan, som ndmnts,
leda till blindhet men inte nddvandigtvis. Synen kan
ibland behéllas men blir 1 sé fall vildigt dalig.
Nathinneavlossning kan behandlas med laserstralar
eller med operation d& nidthinnan séitts pa plats igen.

Marfanare bor tanka pa...

Hur ska man d& gora som Marfanare for att ha en bra
livskvalitet med synen i behall? Jo, genom att:

* undersoka sina 6gon hos 6gonlikare varje ar.

* ddr emellan sjdlv var uppmairksam pa de
forandringar som nimnts hér ovan.

Nastan alla patienter kan, om detta gors, behandlas
framgangsrikt.

Det som bor undersokas varje ar ar:

* trycket 1 Ogat

* synskérpan

* synfaltet

* undersdokning med apparatur som “’ser” in i 6gat for
att titta pa nithinnan och synnerven.

Sarskilt noggrann ska ldkaren vara nir nithinnan
undersoks. Doktor Holland séger att utrustningen for
denna underdkning hela tiden blir béttre och béttre
och diagnos darfor kan stéllas tidigare for varje ar
som gar.

Han beréttar ocksa att han har behandlat/opererat
manga Marfanare med mycket gott resultat. Att en
Marfanare som gor sina regelbundna undersdkningar
skulle drabbas av blindhet eller stor synnedséttning
ligger nog inte pa mer dn runt 5 %. Han vill

dock péapeka att Marfanpatienter som tar Waran

bor 6gonopereras med lokalbeddvning istéllet

for att bli sévda eftersom man kan bloda mer da

vid operationen. Att sitta ut Waranet tycker han

inte heller &r s lyckat for det kan ofta ge samre
totalhdlsa under sjilva operationen.

Karin Olsson

Vuxendagar pa Agrenska 12-14 oktober 2011

I oktober holl Agrenska vuxendagar for marfans
syndrom for andra gangen. Forra gdngen var 2005.
Ett gdng intresserade deltagare samlades och fick
hora foredrag av bland annat var egen Katarina
Frojvik-Moberg, smirtlikaren Britt-Marie Ahltin
och ortoped Bertil Romanus.

Agrenska bjod som vanligt pa god mat och vackra
omgivningar. En stor del av nojet ar dock att traffa
andra marfanare, det dr véldigt viardefullt att fa prata
med andra om deras erfarenheter och kanske fa lara
sig lite tips.

Hall utkik efter nyhetsbrevet fran vistelsen pa
Agrenskas hemsida:

www.agrenska.se/Nksd/Diagnos-Nyhetsbrev/

Glada deltagare pa vuxendagarna.



Center att ta efter | Sverige

Vi har skrivit om TRS-centret i Norge férut

men det tal att gora igen. TRS (tranings- och
radgivningscentret) ligger pa Sunnaas sjukhus
precis utanfér Oslo. P4 EMSN:s (European Marfan
Supports Networks) méte i Eutin i Tyskland traffade
jag Trine Bathen som ar arbetsterapeut och Svend
Rand-Hendriksen som ar lakare dar, bada med
stora kunskaper om Marfans syndrom.

Varfor TRS?

Centret erbjuder service till sju olika sdllsynta
diagnosgrupper. Marfan och Marfanliknande
tillstdnd &r en av dess sju och de tar emot patienter
frén hela landet. TRS kom till darfor att man insag
att patientgrupper med sillsynta diagnoser har
specifika problem. De behdver ofta ha kontakt med
flera olika specialistkompetenser inom varden. Det
finns lite kunskap om séllsynta diagnoser ute i den
”vanliga” varden. Nar man pa detta séitt samlar

all specialistkompetens pa ett stélle blir det béttre
kontinuitet for patienterna och de slipper berétta
sin historia for nya ldkare hela tiden. Varden for en
person med en sillsynt diagnos behover koordineras
mellan de olika specialistkompetenserna.

Olika kanaler

P& TRS erbjuder man tvérvetenskaplig klinisk
radgivning bade till patienter och deras anhdriga och
till vardpersonal; lokalt regionalt och nationellt. Det
sdkerstéller de bedomningar som gors ndr ndgon
diagnostiseras med t ex Marfan och de ger rad
gillande vard, behandling och uppf6ljning av denna.
De bidrar ocksa med kunskap och erfarenhet om

hur det kan vara att leva med diagnosen. De arbetar

Trine Bathen
via telefon- och e-postkontakter, de gor hembesok,
arrangerar kurser och tar forstdss emot patienter och
deras anhoriga for konsultation och undersokning pa
centret.

Forskning

P& TRS bedrivs forskning med mal att utveckla ny
kunskap genom kliniskt arbete och vetenskapliga
studier. De jobbar d&ven med informationsinsatser
av olika slag; webbsida, broschyrer, artiklar och
foredrag.

Kanske i Sverige...

Det ir ett sddant hir center som vi skulle 6nska oss
1 Sverige och vi har forut héir 1 tidningen skrivit om
att arbete har paborjats fran regeringens sida for att
fa till stand ett sddant. Jag &r dock radd for att det
ligger en bra bit fram 1 tiden.

Karin Olsson

Agrenskas vagledningssida

www.agrenska.se/Vagledning/

Personer med en eller flera funktionsnedséttning/-
ar har ménga lagstadgade réttigheter till stod.
Ibland &r det svrt att skaffa sig information om
sina réttigheter eftersom stodsystemen ar olika
uppbyggda.

Manga av de séllsynta diagnoserna ér syndrom-
diagnoser som ger komplexa och varierande
svérigheter 1 vardagen. Darfor 4r man ofta beroende
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av flera stodsystem och kan behdva olika stod i
livets olika skeden.

Syftet med denna sida dr att man skall kunna hitta
tips om vilka réttigheter som finns och ldnkar som
skall kunna leda till relevant information.

Till exempel kan man hitta information om klagomél
inom varden, anhdrigstdd, bidrag och erséttningar,
hjélpmedel, vilka lagar och styrdokument som
reglerar ens réttigheter m.m.

Marfanstudier i Norge

Pa norska TRS-centret for sma handikappgrupper
har doktor Svend Rand-Hendriksen ansvarat for en
nyligen avslutad studie om Marfans syndrom. Han
berattade om vad den gick ut pa nar han besokte
EMSN:s mote i Tyskland i mitten av augusti.

Undersoka livskvalitet

Syftet med studien var att undersoka hur
livskvaliteten paverkas hos personer med Marfans
syndrom. Bakgrunden var att Svend konstaterat att
patienter med Marfan ofta talade om sin trétthet och
nedsatt fysisk formaga. Han hade ocksa misstankar
om att flera patienter hade fatt diagnosen utan att
de inblandade organsystemen hade undersokts
tillrdckligt noga. Innan studien kunde péborjas

fick man darfor borja med att verkligen faststilla
diagnosen hos de personer som skulle delta.

Man borjade med att undersoka dem utifran
Gentkriterierna och faststillde vilka av dessa

som var och en hade. Man undersdkte dven deras
livskvalitet utifran hilsorelaterade aspekter genom
att stilla frdgor om detta och man tog reda pa vilka
som hade genmutationen.

56 olika variationer

105 personer deltog i studien. 90 av dem hade

fatt diagnosen Marfans syndrom av nagon ldkare
nagon gang. Efter undersékningarna kom man

fram till att 87 av de 105 personerna uppfyllde
Gentkriterierna men 1 hela 56 olika variationer,
vilket ar hdpnadsvickande manga. Av de 87 hade 73
stycken mutationen (FBN1). 14 personer hade alltsa
inte mutationen men hade dndé av ndgon doktor fatt
veta att de hade Marfans syndrom (!?).

For att ta reda pa hur de 105 personernas uppfattning
sin livskvalitet fick de besvara ett frigeformular. Av
dessa kunde man utldsa att ménga upplevde att de
hade dalig ork och vérk i kroppen.

Slutsatserna

De slutsatser som drogs av undersdkningen var att
» diagnostiseringen &r en stor utmaning vid
misstanke om en genetisk bindvévssjukdom med
tanke pa att det var sa pass manga variationer som
hela 56 stycken bara i denna lilla grupp,

* rutinerna och metoderna for diagnostisering bor
samordnas sa att den medicinska expertisen far mer
och bittre erfarenheter for att kunna stélla en riktig

diagnos,

* upplevelsen av nedsatt livskvalité ar storre hos
personer med Marfans syndrom @n vad man tidigare
har forstatt,

och att

* dessa slutsatser betyder att manniskor med Marfans
syndrom &r i behov av psykosocialt stod och
uppfoljning av det stodet.

Ny studie

Utifran dessa slutsatser insag man pa TRS att
ytterligare studier behdvdes. Olika indikationer som
TRS har samlat in fran den norska Marfanféreningen
sdger ocksé att det finns mycket kvar att undersoka,
till exempel sadant som att Marfanare ofta far
sjukpension (kanske for tidigt ibland) och att
manga lever med en stindig trotthet och nedsatt
fysisk uthéllighet. Med den nya studien vill man
dérfor undersoka och beskriva den utmaning som
minniskor med Marfans syndrom moter nér det
géller utbildning, jobb och dagligt liv.

Ratt diagnostiserade

Detta gors nu med hjélp av frageformulér och
intervjuer diar man exempelvis fragar vilka
hélsorelaterade problem man moter i vardagen
och om Marfanare upplever mer trotthet jAimfort
med andra manniskor och vilka andra kroniska
akommor som forekommer. I den nya studien
ingar 117 personer 6ver 20 ar som alla har fatt
Marfans syndrom verifierat genom Gentkriterierna.
Undersokningen dr igdng och frageformulér har
redan kommit in.

Battre vard och behandling

Man riknar med att ha stor nytta av de resultat som
undersokningen kommer att ge. Det kommer att vara
ny kunskap om de utmaningar i livet som personer
med Marfans syndrom mots av. Denna kommer
sedan att utgora grund for hur man béttre skall varda
och behandla Marfanpatienter i varden. Denna gang
kommer man redan fran borjan vara séker pa att
hela undersokningsgruppen verkligen har Marans
syndrom och det dr ndgot nytt och kommer darfor ge
ett &nnu viktigare resultat. Informationsinsamlandet
avslutas i borjan av september och dérefter ska
materialet sammanstillas.

Karin Olsson
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Kom till arsmotet i Goteborg!

Valkommen till Svenska Marfanféreningens arsmote
pa Dalheimers hus pa Slottsskogsgatan 12 i
Goteborg.

Lérdagen 31 mars 13.00 till cirka 17.00.

Alla medlemmar frin hela landet ar vilkomna

och vi hoppas sérskilt att ni som bor i Vést- och
Sydsverige vill komma nu nidr moétet for andra aret
i rad inte halls 1 Stockholm. Gott och matigt fika till
sjdlvkostnadspris kommer att finnas.

Tyvirr tillater inte foreningens knappa ekonomi att
betala ndgra resor. Vi hoppas dnda pa att minga vill
passa pa att fa en weekend 1 G6teborg och samtidigt
komma och triffa andra Marfanare.

Vi kommer att prata om den verksamhet vi har haft
och om den vi ska ha under 2012/2013. Vi ska vélja
styrelseledaméter, valberedning och revisorer men
vi ska framfor allt triffas och dryfta fragor som ror
Marfans syndrom.

Friskvardstema

Vart tema fortsdtter och pad motet kommer vi ha ett
passa om hur och vad man kan &ta for att hlla sig
friskare.

Hitta till Dalheimers hus
Karta finns pa deras webbsida http://www.goteborg.
se/wps/portal/dalheimershus.

Valberedningen

Om du vill komma i kontakt med valberedningen
som pd motet dr de som ska ldmna forslag till

ny styrelse sa kan du kontakta valberedningens
sammankallande Annika de Belder tel 018-42 50 21
eller e-post annika.de.belder@comhem.se

Vi vill girna ha ny forstarkning i styrelsen — foresla

gérna personer. Och kom ihdg att man gérna fér
foreslé sig sjalv!

10

Logi

For dig som behdver boka logi 1 Géteborg finns
naturligtvis massor med hotell, vandrarhem och
annat. Vi rekommenderar till exempel

Slottsskogens Vandrarhem & Hotell, Vegagatan 21,
031-42 65 20, mail@sov.nu

STF vandrarhem Stigbergsliden, Stigbergsliden 10,
031-24 16 20, vandrarhem.stigbergsliden@telia.com
Goteborgs vandrarhem, MoIndalsvagen 23, 031 40
10 50, info@goteborgsvandrarhem.se

Forslag till dagordning

Maotet Oppnas

Kallelsens godkdnnande
Dagordningens godkdnnande

Val av ordférande for motet

Val av sekreterare for motet

Val av 2 justeringsmén
Verksamhetsberittelse

Resultat och balansridkning

9. Revisionsberittelse

10. Fragan om ansvarsfrihet for styrelsen
11. Val av styrelseledaméter och suppleanter
12. Val av foreningens ordforande

13. Val av revisor och revisorsuppleant
14. Val av valberedning

15. Faststillande av arsavgift for 2013
16. Ovriga fragor

17. Friskvérdstema

18. Motet avslutas

PN R D=

Om du vill ha fika s& méste du anméla dig senast 1
mars till Karin Olsson, karinolsson@me.com eller
070-538 55 19.

He;j!

Jag dr en tjej pa 16 ar som skulle vilja komma 1
kontakt med andra ungdomar som har Marfans
syndrom. Det spelar ingen roll var i landet du
bor. Om du ér intresserad kan du kontakta mig
pa min mejladress som &r: sara goransson(@
hotmail.com

Sallsynta Diagnosers ordforandemote |
Stockholm den 15-16 oktober 2011

Som ni alla sékert vet sa ar Svenska
Marfanféreningen ocksa medlem i Riksforbundet
Sallsynta Diagnoser. Férbundet ar en
sammanslutning for ett 50-tal "sallsynta” foreningar.
Totalt har riksforbundet narmare 11 000
medlemmar eftersom alla som ar medlemmar i en
diagnosforening ocksa automatiskt ar medlemmar i
Sallsynta Diagnoser. Vi ma var hur aktiva som helst
i vara sma organisationer men utan den gemenskap
vi har kring sallsyntheten i riksforbundet skulle vi
inte alls kunna na ut med vart budskap pa samma
satt.

Forutom det arbete som riksférbundet gor for

att skapa en helhetssyn for sillsynta diagnosers
gemensamma problem och géra mdjligt dven for de
sma diagnosgrupperna att gora sig horda, ger man
oss ocksd mdjlighet att traffa andra med séllsynta
problem.

Varje var traffas tva representanter fran varje
forening pa arsmotet och varje host hélls en
tvadagarskonferens, ofta med ett givet tema. Pa
hostens ordforandekonferens som hélls centralt 1
Stockholm, deltog fran var forening jag — Carina
Olsson och Susan Blomqvist. Mycket pa hostens
ordforandekonferens kretsade kring forberedelserna
infor den séllsynta dagen — den 29 februari 2012.
Det ar riksforbundets forhoppning att det ska bli

en stor dag med mycket aktivitet. For dig som ér

intresserad av att veta mer rekommenderar jag att
du gar in pa Séllsynta Diagnosers hemsida och laser
mer om vad som hiander den dagen.

Konferensen 6ppnades med en foreldsning av

Bengt Goransson. Bengt har varit bade skol- och
kulturminister i tidigare regeringar. Bengt talade

om tiden som den dr och tiden som den var. Mycket
nytt dr bra men ibland gér det for fort. Sarskilt giller
ju det om man har négot funktionshinder. Efter en
timmes underhéllande foreldsning med manga skratt
men ocksé eftertanke sa hyllade Bengt Goransson
virdet av troghet!

Darefter fick vi en nyttig och ldrorik genomgang

av Peter Moro, fran PR-byrdn Prime om hur vi
battre kan na ut med véart budskap till beslutsfattare,
lakare och andra som vi tycker behdver veta mer
om oss. Ett och annat matnyttigt fick vi med oss
som vi hoppas att pa ndgot sitt kunna anvénda eller
formedla ut till andra som ska prata om Marfans
syndrom ute i landet.

I 6vrigt jobbade vi under de hér tva dagarna mycket
med erfarenhetsutbyte — bade i stort och smatt. Jag
sdger néstan alltid nér jag har varit pa konferenser av
olika slag att det ar sa otroligt mycket erfarenheter
och kontakter som knyts i pauser, vid luncher och
middagar och eftersnack. Rent personligt kan jag
sdga att bara genom att vara med styrelsen och nu
senast genom mitt ordférandeskap i foreningen, s

Fortsattning nasta sida
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har jag traffat s4 mycket fantastiska manniskor, som
jag aldrig skulle ha triaffat om det inte hade varit for
Marfans syndrom. Det finns s mycket engagemang
dér ute. Manniskor som, trots stora svarigheter, dnda
gOr ett fantastiskt jobb for att sprida kunskap och
darmed stotta sina medmaénniskor.

Susan Blomgqvist fran vér styrelse har gjort en egen
reflektion efter ordférandekonferensen:

Séllsynta Diagnosers ordférandemote hélls den
15-16 oktober 2011 p8 Scandic Grand Central

i Stockholm. Konferensen var véldigt trevlig

och man fick tréffa andra ménniskor med olika
séllsynta diagnoser.

Det var intressant att lyssna till deras
erfarenheter och upplevelser, till exempel hur de
klarar av att leva med sina olika besvar.

Maria, en kvinna med diagnosen dysmeli (en
medfédd skada (reduktionsmissbildning) p8 en
eller flera extremiteter, det vill sGga avsaknad

av arm, ben eller del av) berdttade om sin
livssituation. Hon tyckte att det var viktigt att
acceptera att man kan behéva hjélp av andra for
underlétta saker och ting i vardagslivet. Maria f4r
sjélv mycket hjdlp och stéd av sin familj.

Det spelar ingen roll vilken diagnos man
har, det &r alltid viktigt att man f8r stéd och
hjélp av andra. Vissa ménniskor kan behéva
mycket fysiskt och psykiskt stéd for att
klara av sitt vardagsliv. Andra kan behéva
mindre stéd, exempelvis n§gon som kan
uppmuntra for att livet ska bli lattare.

Susan

Jag skriver verkligen under pa Susans
reflektion. Ensam ér inte stark! Vi behover
alla varandra. Medlemmar behdver Svenska
Marfanfoéreningen och féreningen behdver
Riksforbundet Sillsynta Diagnoser. Sa nu

nér det snart dr dags for ett nytt ar och en ny
arsavgift — tink da pa den gemenskap du kan
fa for en 200-ing pa ett helt ar. Och varfor inte
engagera dig 1 styrelsearbetet och kom med

och traffa alla dessa manniskor.
Carina O
ordférande
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Kontaktpersoner

Aorta och klaffoperation
Johnny Lehmann 08 — 732 62 28
Kicki Andersson 031 - 45 76 10
Fredrik Alderin 011-16 34 45

Barn- och tonarsforaldrar

Annika Romare 08 - 710 37 61

Fredrik, Cathrin Alderin 011 — 16 34 45
Marie Sallnds 08-550 390 51

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

Lungor
Betty Asplund bettyspost@live.se

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

Traning
Britt-Marie Berner 08 - 644 83 21

Informationss6kning
Jenny Astrdm  jenast@bahnhof.se

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




