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Ledare

Sommaren star for dorren och det har redan i &r hdnt  Ha nu en riktigt bra sommar.

mycket i var lilla férening. G4a ut i solen och ma sa gott
tills vi ses nagonstans!

Vi har haft var forsta friskvardstraff. En vacker

varhelg i slutet av april traffades ett tjugotal Er ordforande

medlemmar pa Rastaholm pa Ekerd, for att mé bra Carina Olsson

tillsammans. Vi fick massage, gjorde yoga-pass,

fick massor av bra information och fick ocksa prova

pa gymnastik som ar bra for oss. Vi lagade mat

tillsammans och hade trevligt tillsammans. Det var

en otrolig kénsla att dntligen kunna genomfora det

som Vi pratat om i flera &r men nu dntligen kunde

ro i land. Du kan ldsa mer i Karins artikel pa annan

plats i tidningen.

Ater slogs jag av samma tanke som si minga ginger
forut — tdnk om alla dnda forstod betydelsen av att

fa trdffa andra och prata och fraga istillet for att sitta
hemma pé sin egen kammare och grubbla. For pa

de samtal jag far som ordforande sa vet jag att det

ar manga som gor det. Det blir fler traffar i host — sa

anmal er! Ni kommer inte att angra er, jag lovar!
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Familjevistelse den 8-12 oktober 2012

Agrenska pé Lilla Amundén, i Géteborgs sddra
skdrgird, inbjuder till en femdagarsvistelse for
familjer som har barn med Marfans syndrom.

Hela familjen deltar pa vistelsen eftersom ett barns
funktionsnedsdttning paverkar alla familjemedlem-
marna. Agrenskas familjevistelser erbjuder en unik
mojlighet for fordldrar att fa kunskap, tréffas, utbyta
erfarenheter och reflektera. Genom foreldsningar och
diskussioner far fordldrarna ta del av medicinska,
pedagogiska och psykologiska aspekter funktion-
snedséttningen och dess konsekvenser i vardagen.
Barnen ned diagnos och deras syskon far ocksa ett
skrdddarsytt program som innehéller forskole-, skol-
och fritidsverksamhet. Information om funktion-
snedséttningen, diskussioner och erfarenhetsutbyte
ingar dven 1 barnens program.

Personal och anhdriga kan under tvé dagar delta i
samma foreldsningar och diskussioner som forél-
drarna.

Syftet ér att deltagarna ska f& 6kad kompetens att
hantera sin vardag.

Program och anmilningsblankett finns pa Agren-
skas hemsida: www.agrenska.se/Familjevistelser/
Familjevistelser-2012/

Anmalningsblankett kan ocksa fas frin Mona-Lis
Petersson 073-3386741 eller mona_lisp@hotmail.

com

Observera att sista ansokningsdag ar 28 juni!

Rattelse

I f6rra numret hade vi en notis med information om
att gransen for hogkostnadsskyddet inom den 6ppna
halso- och sjukvarden hojts fran 900kr till 1100kr.
Det ar tydligen valfritt for landstingen att inféra
ho6jningen och vi har fétt uppgifter att bland annat
Stockholms ldns landsting valt att inte gora det.

Friskvardsaret kraver e-post-
adresser

Du som vet med dig att du dnnu inte har lamnat
din e-postadress till foreningen. Gor gérna det pa
karinolsson@me.com

Dé kommer du fa det nyhetsbrev om hilsa och
friskvard som kommer bdrja utkomma inom kort.

Tva surftips

Var forening samlar inte bara marfanare, utan dven
de som har andra liknande tillstdnd, som till exempel
Loeys Dietz syndrom. Hér finns en sida pa engelska
som beskriver den sjukdomen lite ndrmare, och vad
som skiljer den fran Marfans syndrom:
www.loeysdietz.org

Pa ladkemedelsverkets hemsida kan bade patienter
och sjukvardspersonal rapportera in biverkningar av
olika mediciner.

www.lakemedelsverket.se

Nationellt halsobibliotek

Regeringen ger Statens beredning for medicinsk
utvirdering (SBU) 1 uppdrag att foresla hur ett web-
baserat nationellt hdlsobibliotek som é&r tillgéngligt
for hela hélso- och sjukvarden, tandvarden och den
kommunala varden ska inrittas.

Det nationella hélsobiblioteket syftar till att kunna
anvéndas av offentliga och privata aktorer inom hal-
so- och sjukvérden, tandvérden och den kommunala
varden och omsorgen, oavsett organisatorisk och
geografisk hemvist. Pa det sittet stirks kunskaps-
bildning och kunskapsspridning inom sektorerna pa
ett konkret sitt och bidrar ocksa till en mer jamlik
vard och omsorg.
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Friskvardstraff pa Rastaholm

En solig helg 1 april samlades ett ging medlemmar
till arets forsta friskvardstraff. Vi har fatt bidrag frén
Allménna arvsfonden, som du kanske ldst om tidig-
are, for att genomfora ett friskvardsprojekt.

Projektet omfattar fyra traffar pa fyra platser i landet,
nyhetsbrev om friskvard, en uppfoljningstraff 2013
och s smaningom en bok specialanpassad 1 &mnet
friskvard for ménniskor med Marfan och Marfan-
liknande tillstand.

Traning och Marfan

Den forsta traffen var alltsé nu i april pd Rastaholm
pa Eker6 utanfor Stockholm. Det var 12 medlemmar
och nistan hela styrelsen som tréffades. Med oss
hade vi ocksa Britt-Marie Berner som ér sjukgym-
nast med specialkunskaper pa just Marfan. Britt-Ma-
rie 4r god vdan med Mona-Lis Petersson 1 vér styrelse
som var en av de som var med och startade forenin-
gen. Mona-Lis har sjdlv Marfan syndrom och vén-
nen Britt-Marie har f6ljt henne och hannes symptom
under all ar.

Britt-Marie pratade om trdning och Marfan; vad man
kan gora och vad man kanske bor undvika med den
lite kdnsligare kroppen som man ju faktiskt har.

Britt-Marie hjalper Ingrid med dvningar.

Taktil beréring

Pé friskvardshelgen fick alla deltagare var sin skon
taktil massage av massoren Nina Dahlin. Taktil
massage dr en mjuk omslutande beréring som med
varsamma styrkningar aktiverar berdringsreceptorer-
na, anpassat efter varje individ. Nina &r en fantastisk
massOr med massor av kénsla for sin uppgift och
med en fantastisk forméga att ta han om var och en.
Massagen, liksom trianingstipsen med Britt-Marie,
var tvd mycket uppskattade inslag pa friskvardshel-
gen.

Mjuk, enkel yoga

Jag sjalv holl 1 tvd pass med medicinsk yoga som

ar en mjuk och enkel form av yoga som alla kan
klara av. Den kombinerar enkla kroppsévningar med
andning. | medicinsk yoga ingar ocksa meditation
Det innebér att man sitter och lyssnar till mjuk beha-
glig musik och sjidlv nynnar med eller tdnker med i
texten samtidigt som man kopplar av fullstindigt. En
stor del av den medicinska yogan dr andning; djup,
langsam och lugn andning.

Bra mat
Helgens fjirde @&mne behandlade mat och bra
kosthallning. Det finns ingen mat som &r speciellt

Projektledare Karin i samstprak med Annett.

anpassad eller sdrskilt bra for ménniskor med Mar-
fan. Men Barbro Turesson, som var var nutritionist
pratade om bra mat for kroppen 1 storsta allménhet
men dven lite om vad man kan tédnka pa niar man
medicinerar med Waran.

Alla bidrar till boken

Den forsta friskvardtraffen blev mycket lyckad och
alla deltagarna ékte ndjda och glada dérifran. Jag
som &r anstélld pa halvér under vart friskvardsar
avser att hilla kontakten med alla deltagarna for att
hora om néagra gar vidare med friskvardtipsen som
de fick med sig frdn helgen. Ambitionen ar att det
som deltagarna i sa fall drar som slutsatser av olika
tranings- och friskvardaktiviteter ska komma med 1
den bok vi ska att ta fram i slutet av projektperioden
Och kurshelgen avslutades ocksa med att var och en
fick sédga nagra ord om vilka friskvardformer som
man tyckte kunde passa for just en sjélv.

4

Tidning2_2012.indd 4

2012-06-10 21:19:53



1 TEEEE @® a_____ HEET)

[V PN PR LY - S 21 A0 4211 .‘,\,_M‘ av JA L RPN Y o Y5 JR S B T |
NOITITiariae udiidi dIlllldlL Ulg L 1142011 ac Komimanae irisKvarasnei-
Inom kort gir den andra friskvardshelgen av sta- gerna - fundera pa om du skulle vilja vara med. Pri-

peln 1 Goteborg. Till den har vi i skrivande stund 11 set for att delta &r, tack vara bidragt fran Allmédnna
deltagare och sa dr vi fyra fran styrelsen som dr med. arvsfonden, synnerligen lagt. Varje deltagare betalar
De tva kommande friskvardshelgerna kommer vara  endast 100 kr f6r hela helgen och alla far erséttning
1 oktober och november 1 Malmé respektive Stock- for resa till helgerna. Alltsd kan dven du som bor 1
holm eller Linkdping. Den sista platsen har vi inte norra delan av landet komma exempelvis till helgen
spikat dnnu. Tanken é&r att jag ska ringa alla medle- 1 Stockholm/Link&ping.

mmar (nagra av er har redan hort frdn mig) och nar

alla 1 sydostra delan av riket ar ringda vet vi var det ~ Vilkommen att hora av dig till mig pa

skulle vara lampligast att den sista helgen blir. Hor 070-538 55 19 eller karinolsson@me.com

girna av dig om du har tankar om just detta.
KARIN OLSSON
PROJEKTLEDARE FOR FRISKVARDSPROJEKTET

Kostar bara 100 kronor

Min ambition dr, som sagt, att ringa er alla (tyvarr
har det varit omgjligt att finna telefonnummer till
nagra av er). Du som dnnu inte deltagit pa eller

Medlemsbrev fran en friskvards-
deltagare!

Till hosten fyller jag trettiofem och har levt hela livet  Sen vill jag ocksa passa pa att berédtta om en
med marfan utan att triffa nagon annan med samma  nystartad facebook-grupp. Under helgen var vi flera

syndrom. Jag har kdnt mig insatt och intresserad fordldrar som hade manga gemensamma funderingar
av mina bekymmer men har aldrig vagat ta tag i kring det hér att vara fordlder med marfan. Tiden
saken och hora av mig till foreningen. Efter tva stora  under helgen rackte inte till och som ett forsok att
aortaoperationer och lika manga barn var behovet halla kontakten startade vi en grupp pa Facebook.

stort av att tridffa ndgon annan fordlder med marfan
men modet var fortfarande for litet. Nir sa inbjudan ~ Alla som vill dr vidlkomna att bli medlemmar.

till friskvardshelgen 1 Stockholm kom var det Gruppen dr hemlig och syns alltsa inte om man
slutligen dags. Ett sddant tillfélle var for bra for att soker. For utomstaende syns heller inte vem som ar
missa! Infor helgen var jag hemskt nervos 6ver vad ~ med, eller vad som skrivs 1 den. Detta for att ingen
det var for folk som skulle dyka upp, och pa sista ska kénna sig obekvdm. Det hir betyder dock att ni
bussen ut till Ekero blev jag alldeles kallsvettig! 1 dagsldget maste bli vdn med mig eller nagon av
de andra i gruppen forst sé kan vi sedan bjuda in er.
Sa hér 1 efterhand kan jag bara rekommendera alla Min e-postadress ar david.englund@home.se och

att &ka pd nagon av de foljande traffarna. Missa inte ~ kénn er nu mycket vilkomna att hora av er!
den hér chansen! Det var helt underbart att fa triffa
de andra deltagarna och fa hora andras tankar och
funderingar kring syndromet. Det fanns en sadan
bredd av erfarenheter. Vi var helt enkelt en skon
samling ménniskor som hade en mycket trevlig helg
tillsammans. Jag vill passa pa att tacka de ansvariga
for att ni fixade allt sa bra. Utan allt ert jobb skulle
jag fortfarande inte ha vagat hora av mig - snyggt
jobbat!

MED VANLIGA HALSNINGAR
DAVID ENGLUND
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Du som vill ta hand om din kropp och hélsa béttre
och att fa tips och rekommendationer om hur
Marfanare kan leva ett sundare liv s ska du absolut
anmdla ditt intresse att vara med pa ndgon hostens
tva friskvardtréftar.

Om du ocksa dr intresserad av att fortsdtta utveckla
ditt "friskare liv”’ sd att det blir &ndé béttre ges du
mojlighet att fortsétta utveckla dig under hela 2012
och dven under 2013 genom att efter traffen vara
med i det fiskvardsnétverk som vi kommer att bilda i
foreningen.

Alla medlemmar 6ver 15 &r kan ansdka om att vara
med pa ndgon av hostens tva friskvardstraffar.

Platser och datum
Malmo 27 - 28 oktober 2012
Link6ping eller Stockholm 24 - 25 november 2012

Vi héller till p4 vandrarhem/kursgardar som ligger
en liten bit utanfor staden. Plats meddelas nér du fatt
besked om ditt deltagande.

For traffen 1 november har vi d&nnu inte bestdmt plats
definitivt, det kommer vara lite beroende av var de
flesta intresserade medlemmarna finns.

Fyra inriktningar

Pé tréffarna kommer du fa prova pa massage, trining
for Marfanare, Medicinsk Yoga och sund och god
matlagning.

Kostnad

Anmalningsavgiften dr 100 kr per person. I vrigt
star Marfanforeningen for alla kostnader; logi,

mat, friskvardsinstruktorer och resa. (Om du bor i
utlandet kan du ansdka om att fa halva resan betalad
av foreningen. Resten maste du sté for sjilv). Alltsd
dven din resa blir betalad av projektpengarna.

Begransat platsantal

Antalet platser dr begrédnsat till 14 personer per
tillfalle. Vi tar emot anméalningar 1 turordning. Om
antalet ansokande kommer att Gverstiga 14 personer
s kommer de som sjdlva har Marfans syndrom att

Anmal dig till hostens friskvards-
traffar - du betalar endast 100 kr

prioriteras.

Aterbud

Aterbud, efter att anmilningstiden har gtt ut, kan
bara ldmnas pa grund av sjukdom och d& maste
lakarintyg visas. I annat fall forbehaller vi oss réttan
att ta ut hela deltagarkostnaden via faktura.

Anmalan och fragor

Om du undrar 6ver négot kan du ringa eller e-posta
till Karin. Och om du vill anmala ditt intresse att
delta sa gor du dven det till Karin.

Svenska Marfanféreningen

c/o Karin Olsson

Elbeviagen 44

141 32 Huddinge

telefon 070-538 55 19

e-post karinolsson@me.com

Da kommer du fa ett anmilningsformulér dér du ska
fylla i personuppgifter, lite om ditt hélsotillstdnd och
om du har Marfans syndrom eller e;j.

Sista anmélningsdag till Malmohelgen &r den 3
oktober och till Stockholms-/Linkdpingshelgen den

1 november.

Mycket vilkommen att anmaéla ditt intresse!

6

Tidning2_2012.indd 6

2012-06-10 21:19:53



Pa var forsta friskvardstraft i april pa Ekero utanfor
Stockholm pratade var egen ”"Marfansjukgymnast”,
Britt-Marie Rydh Berner, bland annat om Marfan
och smirta. Hir kan du ldsa lite av det som hon
tycker att man kan tdnka pa nér det géller Marfan
och smérta. Den hér artikeln &r ett litet smakprov pa
sddant som du fér ldra dig mer om nér du anméler
dig till ndgon av de tva friskvardshelgerna som

vi inbjuder alla medlemmar i till 1 oktober eller
november. Det kan du ldsa mer om pé annat hall i
den hir tidningen.

Smarta varnar

Smérta dr egentligen en varningssignal fran kroppen
om att allt inte star ratt till. Sméirta ska alltid tas

pé allvar. Om man far ont langvarigt eller mycket
och inte vet vad det kommer sig av bor man alltid
uppsoka vard, just for att smértan varnar for nagot
som dr fel. All smérta som vi med Marfan har
behdver naturligtvis inte hirrora fran syndromet.

Olika typer

Lingvarig smérta, som padgar under manga
ménader, kan bero pé skador eller sjukdomar i
leder, nerver och muskler. Smérta som kommer sig
av att nerver ligger 1 kldm, sd som till exempel vid
ischias, uppleva som en brdnnande smaérta. Det kan
borja som ett ryggskott, som innebér att lederna 1
ryggraden hakar upp sig och orsaker da att nerver
kldms. Denna typ av nervpéverkande smérta dr
jobbig och upplevs svidande och brinnande. En
vanligare form av smairta dr att man far ont i sina
benhinnor. Det dr det som oftast hander om man
till exempel har gétt for mycket 1 for daliga skor.
Den typen av smérta &r ldttare att std ut med an vad
nervsmartan ar.

Beskriv smartan

Nar man soker hjilp for sin smérta ar det bra om
man kan beskriva den mer &n att bara sdga ”jag har
ont jamt”. Det dr mycket lattare for doktorn eller
sjukgymnasten att ge ratt behandling om smaértan
beskrivs sa precist som mojligt.

Till sin hjélp tar varden ofta olika typer av skalor
eller scheman dar man far placera eller skriva in sin
smarta. Att kartldgga vad som orsaker sméartan - vad

Hjalp finns att fa mot smarta

battre, hjalper den som ska behandla att se monster.
Att beskriva och kartligga sin smérta dr dven

bra végledning for en sjdlv att hjdlpa kroppen att
undvika det svéra och fokusera pa det som faktiskt
kénns bra.

Man ska ocksd minnas att smérta alltid &r
sjalvupplevd. ingen annan én du sjilv vet hur just
du upplever din smérta och det dr bara du som efter
basta forméga kan beskriva for vardpersonalen hur
det kdnns.

Hjalp att fa

Om smértan &r svar, langvarig eller oforklarlig sa
ar det alltsa bra att uppsoka hjélp. P4 manga hall i
landet finns sdrskilda smartkliniker som man kan be
sin doktor pa vardcentralen att f4 en remiss till.

En smaértklinik en mottagning pa sjukhus eller
utanfOr, utan sangplatser, dar personer med just
langvarig och svarbehandlad smarta, oavsett orsak,
utreds och behandlas. Dar arbetar man ofta med sé
kallad ACT-behandling. ACT stér for Acceptance
and Commitment Therapy och ér en psykologisk
behandlingsmetod. Den bygger pa kognitiv
beteendeterapi (KBT) — och ACT, precis som KBT,
graver inte i det forflutna utan fokuserar pa att 16sa
de problem som klienten har i nutid.

Behandlingen bestar av ndgra méten med en
psykolog och sedan telefonmdten. Mellan motena
far patienten 6vningar som ska hjélpa personen att
dndra tankeséttet.

Sjukgymnast kan gora mycket

Om smirtan inte &r fullt sa svart sd att man
behover hjélp pa sirskilda smirtkliniker finns det
mycket man fa fa hjdlp med av en sjukgymnast.
Sjukgymnaster arbetar med flera olika
smértlindrande atgérder; virme-/kylbehandling,
traningsovningar och lédttare massage for att nimna
nagra.

Pa Marfanforeningens friskvardstréaffar gar Britt-
Marie igenom och lir ut 6vningar som stérker
kroppen och som ddarmed kan bidra till att smérta
inte uppstér. Vi kommer dven fortlopande formedla
dessa ovningar och tips via det nyhetsbrev som

vi inom kort ska bdrja ge ut. Om du vill ha
nyhetsbrevet sa méste du ge oss din e-postadress.
Skicka dé den till mig pé karinolsson@me.com

oOr du just ndr den kommer? - och nér det kénns lite
KARIN OLSSON
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I mars stod Svenska Marfanforeningen som véard
for det nordisk mote for Marfanféreningarna
styrelser som hélls vart annat ar. Till traffen kom
representanter frdn foreningarna 1 Norge, Danmark,
Finland och s vi fr4n Sverige naturligtvis. Aterigen
konstaterar vi hur viktiga alla former av méten

och nitverkande ar nér det géller att skaffa oss

mer kunskaper om Marfana syndrom. Vi hade satt
samman ett program med flera medicinska foredrag
och vi kommer &terge referat 1 detta nummer av
tidningen och 1 numren framdver.

Erik Bjorck om genteknik:

Springa tillsammans

For att tala om Marfan och genetiskt analyser
hade vi inbjudit Erik Bjorck som &r dverldkare
och med dr pé klinisk genetik pd Karolinska
Universitetssjukhuset. Han borjade med att kort
beskriva vad som menas med ”syndrom”. Ordet
ar en sammansittning av ’syn” eller ”sym” och
”dromos”. Dir det fosta betyder tillsammans och det
andra betyder springa; springa tillsammans alltsa.
Inom medicin avser begreppet en sammanslutning
av flera kliniskt igenkdnnbara sérdrag, tecken och
symtom.

Sin egen specialist

Eftersom tillstdndet ofta just omfattar manga

olika delar av kroppen finns det inom dagens
specialiserade ldakarvard ingen doktor som kan dem
alla. Det innebdr att patienter som sjdlva har ett
syndrom ofta fér bli den som kan mer om helheten
an sin doktor. Erik tog speciellt upp detta som ett
faktum och det ér vi ju ménga med Marans syndrom
som kénner igen. Det kanske vi inte altid tycker

ar sa lyckat men &r nog tyvérr en realitet just med
tanke pd hur pass fi vi dr som har Maran syndrom
och hur manga organsystem i kroppen som kan vara
inblandade.

Genetik stor hjalp

Sjukdomar kan klassificeras pa tva sitt; utifran
klinisk bild (hur vi ser ut) och genetisk bild (hur
generna analyseras). Vid Marfan syndrom kan
sjukdomsbilden variera véldigt mycket och det

Genetik pa Nordiskt mote

kan darfor vara krangligt att stilla diagnos utifrdn
den kliniska bilden. Darfor har man stor hjélp av
gentekniken.

Mutation i FBN1

Vid Marfan syndrom éterfinns en mutation i genom
Fibrillinl (FBN1-genen). Den styr bildningen av
(kodar for) proteinet fibrillin, som ingar i kroppens
bindvév och dérfor har vi med Marfans svag
bindvav.

Det ir alltsa den mutationen man letar i ndr man
genetiskt ska faststélla diagnosen Marans syndrom.
Pa Karolinska sjukhuset har det sedan 2003 gjorts
600 sadana analyser. Mutationen har pavisats hos
25 procent av dessa. Manga prover sédnds ocksa for
analys till Gent i Belgien.

Att felet finns 1 just FBN1-genom upptéckte av en
man vid namn Victor McKusick ar 1992. Ar 1996
faststdllde man de sa kallade Gent-kriterierna (alltsa
de kriterier som sdger att en person har Marfans
syndrom) och dessa har sedan reviderats 2010.

Utvecklingen gar fort

Erik beskriver att det &r mycket pyssligt att analysera
Marfangenen. Det finns minga differentialdiagnoser,
alltsd sddana som liknar Marfan véldigt mycket till
exempel Loeys-Dietz syndrom.

Mer én 1 000 olika mutationer &r kdnda och varje
familj har sin unika mutation och det dr dessutom en
stor gen.

Men utvecklingen av tekniken inom
genteknikomraet gar snabbt och man gér hela iden
mot enklare metoder.

Marfans forekomst

Under ménga ar har vi hort att Marfans forekomst ar
en person péd 10 000. Erik menar att siffran mdjligen
snarare dr en person pa 5 000 - 10 000, alltsd 1 sa
fall fler 4n man tidigare sagt. Men Erik sdger att det
ar mycket svart och att veta och att vi kanske aldrig
kommer fa en exakt siffra. Det skulle 1 sé fall krdva
att gentestet gjordes pa cirka 100 000 personer med
Marfans syndrom. Det kommer sjélvklart dréja
mycket ldnge innan det ar gjort.

Nar ska man testa?
Nér ska man da be sin doktor om att fa gora ett
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gentest? Erik tycker att det kan vara aktuellt

nér testet pd nagot sitt skulle kunna paverka
behandlingen av en patient pa nagot sitt. Ett annat
skl dr for att se om ett foster har Marfan eller

om nagon innan en befruktning vill veta om man
kommer fora sjukdomen vidare.

Eva Mattson om hjarta:

Manga foérbattringar

Pa det nordiska Marfanmotet talade ocksé Eva
Mattsson, overldkare pé hjértkliniken pa Karolinska
Universitetssjukhuset. Eva har kontakt med manga
patienter med Marfans syndrom och har haft

det i tio ars tid. P& de aren har hon upplevt flera
fordndringar till det béttre; man har fétt béttre
utredningsmojligheter, man kan mycket béttre
forebygga “’katastrofer” med akuta operationer och
man har borjat jobba i team.

Hjartundersokningar

Det doktorn vill hélla koll pa nér det géller hjarta
for oss med Marfan ar aortan, aortaklaffen och
aortabagen men ockséd mitralisklaffen som sitter
mellan vénster formak och vinster kammare.
Undersokningarna gors med hjilp av ekogardiografi,
datortomografi och magnetrontgen. Magnetréntgen
anses battre for att den inte ger sd mycket stralning
men nackdelen kan vara att en del patienter kan
kénna sig instdngda 1 roret dir rontgen gors.

Tidigare operation

Eva tycker alltsa att det forebyggande insatserna
har forbattrats avsevért under de senaste tio aren.
En sadan atgérd &r att operera felen 1 hjérta och
aorta tidigt, innan besvéren blir allt for omfattande.
Vad som betecknas som tidigt” ar individuellt och
mycket beroende pé personens kroppskonstitution
och en del andra faktorer men generellt kan man
sdga att det kan handla om nér aortans diameter
overstiger 4,5 - 5 cm.

Ta medicin

Medicinering &r ett annat sitt att forebygga.
Betablockerare ér till exempel en sddan medicin. Det
dr idag ungefdr hilften av patienterna med Marfans
syndrom som finns i de sd kallade GUCH-registren
som tar betablockerare. GUCH stér for Grown

Up Congenital Heart disease och innefattar vuxna
med medfodda hjartfel och registret innehaller de

patienter som pa grund av detta har besokt nagot av
universitetssjukhusen.

Betablockerande ér lakemedel som kan sdgas
blockera vissa stresshormoners effekter pa hjérta
och blodkirl. Pulsen sdnks och den volym blod som
hjirtat pumpar ut per minut blir mindre. Detta bidrar
till att blodtrycket sinks.

Men Evas erfarenhet ér att mdnga méanniskor
motsétter sig att ta piller hela livet om man 1 Gvrigt
kanner sig fullt frisk. Det dr ju en fridga som vi md
Marfan ofta behdver ta stéllning till.

Ytterligare en faktor som Eva tog upp som fordel

i behandlingen av oss med Marfans syndrom é&r

att vardpersonalen arbetar i team. Teamet omfattar
ofta klinisk genitik, barnhjértlakare, thoraxkirurger,
specialistmodravard, rontgenldkare och kardiologer.
Om du 6nskar kontakt med GUCH-mottagningen
vid Karolinska s& ar telefonnumret 08-517 706 99.
GUCH-mttagningarn i landet nds via www.guch.nu

KARIN OLSSON

Glada deltagare pa det nordiska motet.

Fran vanster: Carina Olsson, Jenny Astrém, Eeva Luuk-
konen (Fi), Ingrid Karlsson, Mona-Lis Petersson, Karin
Olsson, Martin Skov (Dk), Annett Andersson, Leila Ra-
ninen (Fi), Ann Elisabeth Myklebust (No), Ingolf Magnus
(No).

Styrelsen onskar alla med-
lemmar en riktigt varm och
skon sommar!
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§1 Motets Oppnande
Carina 6ppnade motet och hdlsade alla vilkomna.

§2 Kallelsens godkénnande
Kallelsen godkédndes.

§3 Dagordningens faststéillande

Informationen om friskvardsprojektet tar vi efter
motet.

Vi lagger in verksamhetsplanen och budgeten som
punkt 12, och flyttar fram alla punkter direfter ett
steg.

§4 Val av ordforande for motet
Carina Olsson valdes som ordférande for motet.

§5 Val av sekreterare for motet
Jenny Astrom valdes som sekreterare for métet.

§6 Val av 2 justerare
Som justerare och tillika rostrdknare valdes Agneta
Hellner och Claes Wennerberg.

§7 Verksamhetsberittelse

Carina gick igenom verksamhetsberéttelsen.
Notering; under rubriken Eurordis och EMEA

star det felaktigt att Eurordis &r de europeiska
marfanforeningarna. Eurordis dr Europas séllsynta
diagnoser.

Verksamhetsberittelsen lades dérefter till
handlingarna.

§8 Resultat och balansridkning
Karin redogjorde for foreningens ekonomi. Den
ekonomiska rapporten lades till handlingarna.

§9 Revisionsberittelse

Karin ldste upp revisionsberittelsen d& Tony de
Belder ej var nidrvarande vid motet. Men han har
granskat 2011s rdkenskaper och funnit dem vara i
ordning.

§10 Fragan om ansvarsfrihet for styrelsen
Motet beviljade styrelsen ansvarsfrihet for 2011.

§11 Stadgedndring
Styrelsen foreslog att dndra stadgarnas §9
Valberedning till ny ordalydelse:

ArsmOteSprOtOkO” 31 mars 2012 Goteborg

Valberedningen utses pd 1 (ett) ar av ordinarie
arsmote och bestar av ordférande och hogst 2 (tvd)
ledamoter. Vid lika rostning har ordforandes rost
foretride.

Arsmétet godkinde dndringen.

§12 Verksamhetsplan 2012 och budget 2012
Carina gick igenom verksamhetsplanen. Karin gick
igenom budgeten for foreningen och budgeten for
friskvardséret.

Arsmétet godkiinde verksamhetsplanen och
budgeten.

§13 Val av styrelseledaméter och suppleanter
Ingrid Karlsson och Karin Olsson sitter kvar ett ar
till, till &rsmotet 2013.

Annett Andersson, Jenny Astrém, Katarina Frojvik-
Moberg och Kent Clasén valdes till ordinarie
ledamdter pd tva ar till 2014.

Mona-Lis Peterson valdes till suppleant pd ett ar till
2013. En suppleantplats ldmnades vakant.

§14 Val av foreningens ordférande
Carina Olsson omvaldes pa ett ar som foreningens
ordforande.

§15 Val av revisor och revisorssuppleant
Tony de Belder omvaldes pa ett ar som revisor.
Platsen som revisorssuppleant lamnades vakant.

§16 Val av valberedning

Annika de Belder omvaldes som valberedningens
ordforande pa ett ar.

Olle-Martin Waglund och Ingrid Henriksson
omvaldes som valberedningens ledaméter pd ett ar.

§17 Faststdllande av drsavgift for 2013

Styrelsen fOreslar att drsavgiften star kvar pd samma
niva som tidigare, dvs 200kr f6r huvudmedlem/
enskild medlem samt 50kr for familjemedlemmar.
Matet beslutade att inte gora ndgon dndring 1
arsavgiften.

§18 Ovriga fragor
Inga Ovriga fragor togs upp.

§19 Motets avslutande
Carina avslutade motet.

JENNY ASTROM
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Arsmote 31 mars 2012

For andra aret 1 rad holl foreningen arsmotet 1 Go-
teborg. Ett Goteborg som motte oss med soligt men
lite bldsigt vistkustvdder. Men enligt rapporter som
vi fick frén véra kontakter i Stockholm s hade vi en
fantastisk tur med vadret, for 1 huvudstaden var det
riktigt "aprilvider” nér det dr som allra sémst — snd
och blast och kyla.

Tretton medlemmar inkluderat styrelsen, var nérva-
rande. Det kan ses som rétt fa, men med tanke pi att
vi inte &r fler 4n knappt 150 fullbetalande och un-
gefdr lika minga familjemedlemmar, sé ar det anda
bra. Vi ér ju faktiskt séllsynta!

Personligen tycker jag att arsmote ar lite hogtidligt.
Det ér liksom en fodelsedagsfest for foreningen.

Vi dr bra pé foreningsliv 1 Sverige sedan lang tid
tillbaka. Vi vet betydelsen av att i foreningsform gé
samman och driva gemensamma fragor, ir ett fram-
géngskoncept.

Som patientforening fyller vi dessutom lite andra
funktioner an till exempel en idrottsforening eller en
bostadsrittsforening. I en patientférening far man
tillfélle att traffa andra som har samma problem och
fungeringar som man sjalv har.

Nér man fér en (sdllsynt) diagnos sa vet vi att det
ofta dr bade si och sd med den information man far
fran vardapparaten. Det rent medicinska ar det nog
inget storre fel pa — i alla fall inte om det géller varje
symptom for sig. Vért stora problem &r att det inte
finns ndgon ”Marfan-doktor” eller ndgon ’Marfan-
klinik”, som kan greppa helheten. Kanske — men
bara kanske — finns det pd samma sjukhus men inte
ens det kan vi vara sdkra pd. Oftast far man fara
runt mellan olika sjukhus och vérdinréttningar, och i
vérsta fall &r man inte s& mycket klokare dn nir man
borjade.

Parallellt med allt detta sa d4r man faktiskt kanske
inte alldeles frisk, eller man har barn eller andra
anhdoriga som inte dr helt krya.

Det ér hédr som foreningstillhorigheten och det arbete
man kan utrétta tillsammans &r s& oerhort viktigt.
Att {2 triffas och prata med andra som har eller

haft liknande erfarenheter, fé tips och rdd och att fa

se att det finns personer som pa grund av Marfans
syndrom &nda lever ett bra, innehallsrikt och nistan
alldeles vanligt liv &r vart hur mycket som helst.

Ett arsmote dr en del formaliteter. Styrelsen ska
redovisa vad den gjort under aret som gétt och vad
medlemmarnas pengar har anvénts till, och for det
ska styrelsen fa ansvarsfrihet. Det fick vi som var
styrelse 2011. Vi redovisade ocksa en verksamhets-
plan for det kommande é&ret.

En extra rolig sak i ar dr att vi kan hélsa en ny sty-
relseledamot vilkommen. Vi behdver ny input efter
att ha varit samma personer nu i ganska ménga

ar — sd vilkommen Kent Clasén! Kent har tidigare
varit med 1 valberedningen sé han &r inte helt ny for
oss som varit med ett tag. [ ndsta tidning kommer
en presentation av Kent och en paminnelse om oss
ovriga i styrelsen.

Lite trakigt &r det att Susan Blomqvist och Anna
Salo har ldmnat styrelsen. Jattetack till er for det
arbete ni har utfort for foreningen! Vi ses sédkert i
ndgot annat sammanhang framdver.

I 6vrigt bestar styrelsen av undertecknad — Carina
Olsson — som fick fornyat fortroende som ordfo-
rande, Karin Olsson, som &r foreningens kassor och
tillfalligt anstélld av foreningen som projektledare
for vart friksvardsprojekt, Annett Andersson, Jenny
Astrom, som #r redaktor for tidningen och hemsi-
dan, Ingrid Karlsson och Katarina Frdjvik-Moberg.
Mona-Lis Petersson vill backa fran de tyngre enga-
gemangen men kvarstar som suppleant.

Till valberedning valdes Annika de Belder, Olle-
Martin Waglund och Ingrid Henriksson. Till foren-
ingens revisor omvaldes Tony de Belder.

Protokollet fran arsmotet publiceras i sin helhet pa
hemsidan nér det har justerats.

Om du &r intresserad av att jobba i styrelsen sa finns
det vakanser — hor av dig till ndgon i styrelsen sd
beréttar vi mer!

Vi har ett spannande ar framfor oss. Framfor allt
tanker jag da pa vart friskvardsprojekt. Mer om den
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' B BEGRANSAD
EFTERSANDNING

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

Karin Olsson
Elbevagen 44
141 32 Huddinge

forsta triaffen finns 1 sdrskild artikel 1 den hér tid-
ningen. [ 6vrigt forsoker vi folja forskning inom
Marian-omradet, i Sverige, i Norden och pa Euro-
paniva. Dér vi kan vara med och péaverka dar vill vi
gora det och for det behdver vi medlemmarnas stod
— bade ekonomiskt men ocksa med “glada tillrop”.

Vi ses och hors!

CARINA OLSSON
ORDFORANDE

Glada arsmotesdeltagare i samsprak vid fikapausen.

Bt g AN

Undersokning i USA

Endast 25 procent av patienter med Marfans
syndrom som undersokts av USAs Marfanforening
National Marfan Foundation (NMF) sade att

deras primédrvardslikare var den forsta att
misstdnka att de hade syndromet. 12 procent av de
tillfrdgade uppgav att de fatt diagnosen efter att en
familjemedlem avlidit pga Marfans syndrom.
Undersokningen av 1369 Marfanspatienter
genomfordes av NMF i februari 2012, {or att battre
forstd diagnosmonstren for personer med Marfans
syndrom.

”Stérre medvetenhet om Marfans syndrom inom
det medicinska samfundet har 6kat att man far tidig
diagnos och framsteg inom ldkemedelsbehandlingar
och nya kirurgiska alternativ har bidragit till att
forlanga livslangden for dem med syndromet”,
sdger Dr Alan Braverman, chef for Marfankliniken
vid Washington University School of Medicine och

ordforande for NMFs ldkarrdd.

”Men det finns fortfarande ldkare som inte &r
bekant med Marfans syndrom och forlitar sig

pa information som de lart sig i utbildningen for
artionden sedan, vilket resulterar 1 att alltfor manga
manniskor inte fir diagnos eller den medicinska
behandling de behdver.”

Pé den positiva sidan, uppger nédstan 70 procent

av de tillfragade, att de fick diagnosen fore 20 ars
alder. Dock, sa 18 procent att det forsta symptomet
som vackte misstanke om Marfans syndrom var en
aortadissektion.

”Tidig diagnos ar viktig, sa att patienterna kan ta
mediciner for att sinka hjartfrekvens och blodtryck,
gora livsstilsfordndringar, och undersoka sin aorta

regelbundet” sdger Dr Braverman.
JENNY ASTROM
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