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Ledare

Ledaren i vart jubileumsnummer dr en intervju

jétteintressant jobb, sé dr orken inte alltid dér nér

Det hér ér ju det vi hela tiden jobbar med, men
nedspjilkat till en med konkret niva naturligtvis.
Exakt vad vi ska gora varje ar redovisar vi i var
verksamhetsplan.

Carina: Hade du ndgon mission ndr du tilltrddde?
Carina: Ja, det kan man nog séga. Jag hade varit
med 1 styrelsen ett tag och ibland tyckte jag att vi
bade i1 vér forening men ocksa i andra sammanhang
dér jag hamnade, pratade sd mycket om “det sjuka”.
For det mesta kidnner jag mig inte alls sjuk, och for
10 &r sedan gjorde jag det inte alls. Samtidigt vet
jag att det dr ju kring det sjuka och allvarliga som de
flesta har funderingar. S& min mission skulle vél dd
kunna vara — hur forena information om det som ar
allvarligt och viktigt men inte gldmma bort att man
faktiskt 1 minga fall kan leva ett helt normalt liv —
trots besvéren?

Carina: Hur tycker du att du lyckats med det, da?
Carina: Fram till for ungefdr tva ar sedan, tyckte
jag vl inte det. Men nér vi pé allvar borjade prata
om ett friskvardsprojekt sa tinkte jag att vi var pa
ratt spar. Kan vi 4 vdra medlemmar att ta hand om
sig sjdlva sd har vi nétt ldngt. Manga av oss kommer
nog nagon gang att behdva operera véra hjirtan och
vara 6gon. De flesta fir mer eller mindre problem
med sina ryggar och leder. Vildigt manga, bade
vuxna och yngre, kénner sig trotta pd grénsen till

utmattning ibland. D4 maste vi {4 hjélp av varden.
Men diremellan — nér det inte gor sé ont, eller nir
operationssiren har 1kt — finns det s& mycket vi kan
gora for att lindra.

Carina: Vad dr viktigt framéver da?

Carina: I styrelsen har vi pratat om att under nésta
ar forsoka se till de psykiska aspekterna pé att leva
med Marfans syndrom. Hur mér vi 1 vardagen,
bortsett fran det rent fysiska som virden minga
ginger ar ganska bra pa? Ta upp fragor kring oron
for familjen, oro for framtiden. Hjélpa till med stod
om vart man ska védnda sig med sina funderingar
med mera. Kort sagt — allt det dér svara som det ar
sa svart att sétta ord pd och prata om.

Smarta dr en del av det hir ocksd. Manga av oss har
diffus smérta som &r svér att koppla till ndgot fysiskt
och dérmed fér vi ofta inte rétt lindring.

Carina: Ja, det finns mycket att ta tag i.

Carna: Det gor det verkligen. Men det senaste aret
med alla medlemskontakter har gett lite extra energi.
Jag far bara hoppas att kropp och sjél haller ihop.
Da vill jag bara passa pa och onska alla ett gott slut
och ett riktigt gott 2014.

Vi ses och hors!

som jag, Carina Olsson — ordforande i Svenska
Marfanforeningen gjort med mig sjdlv. Ténkte det
kunde vara intressant att dela med mig av vad jag sa
till mig.

Carina: Har du sjilv Marfans syndrom? Och pd
vilket sdtt paverkar det dig?

Carina: Ja, jag har sannolikt Marfans syndrom.
Det ér inte genetiskt konstaterat men med tanke pé
min “’sjukdomshistorik”, utseende och den érftliga
faktorn sa ir jag ganska séker.

Jag har opererat mitt hjdrta, mina 6gon har skolios
och ont i fotterna for det mesta och ont i ryggen
ibland. Men jag har lart mig att hantera det. Jag vet
vad kroppen tél.

Jag borde rora pa mig mer — for kondition och
styrka — men eftersom jag jobbar heltid med ett

arbetsdagen ar slut.

Carina: Hur ldnge har du varit ordférande i
Svenska Marfanforeningen?

Carina: Det dr vil 4 gdnger nu som jag blivit vald
att leda foreningen. Det kdnns riktigt roligt och jag
tycker det dr ett stort fortroende. Men utan de ovriga
styrelsemedlemmarna sé dr jag ingenting.

Carina: Vad tycker du dr det viktigast som
foreningen ska jobba med?

Carina: Vi har ju stadgar som siger vad

som &r foreningens huvudsyften som lite
sammanfattningsvis gar ut pa att vi ska stddja

dem som har diagnosen och deras anhoriga, vi ska
samarbeta med varden och frdmja forskning och
samarbeta med andra foreningar och organisationer,
nationellt och internationellt som jobbar for Marfans
syndrom och andra liknande sillsynta diagnoser.




Marfanforeningens historia

I november 1992 traffade Per Zetterqvist och Lars
Mogensen och nagra av deras patienter pa Karolin-
ska Sjukhuset for att diskutera att bildandet av en
marfanforening.

I mars 1993 holls ett konstituerande mote da foren-
ingen formellt bildades. Per Zetterqvist valdes till
ordforande. Under det aret hade man 7 styrelsemo-
ten, och arbetet bestod i att skriva stadgar, skaffa
postgirokonto och finna nya medlemmar. Man
gjorde utskick till likare runt om 1 Sverige for att
beritta att foreningen fanns, och man annonserade 1
lakartidningen. 25 medlemmar hade man detta forsta
ar.

1994-1996

Under dessa tidiga ar holls flera medicinska foredrag
om syndromet, framfor allt pa arsmoten och likar-
moten. Tva lokala medlemsmoten holls, 1 Stockholm
och Goteborg och vi var med pa det internationella
marfanmotet 1 Davos 1996. Foreningens medlemmar
hade 1996 natt upp till ca 150 st.

Agrenska holl den forsta familjevistelsen for mar-
fanfamiljer 1996.

1997

Arsméte i Stockholm. Charlotta Zetterstrdm pratar
om ogonproblem vid Marfans syndrom, Lars Mo-
gensen om Marfans syndrom och hjartsjukdomar
och Magnus Nordenskjold om genetiska aspekter.
Vi deltog pd EMSN-mote i Danmark och 1 samband
med detta triaffades de nordiska foreningarna for att
planera gemensamma framtida traffar.

Stockholms léns landsting tog bort bidraget till starr-
glasogon. Styrelsen protesterade. Foreningens logga
och fyra informationsbroschyrer, med Lars Mogen-
sen som redaktor, togs fram.

Under éret infordes information om Marfans syn-
drom i Socialstyrelsens databas. Handikapporgani-
sationernas samarbetsorgan HSO, kallade till mote
for att diskutera starten av en paraplyorganisation.
Vér davarande ordférande Katarina Lindahl deltog 1
diskussionerna.

1998

Arsméte i Stockholm. Overlikare The-Hung Bin
talade om risker med graviditet och drftlighet.

I april hade vi det nordiska motet 1 Sverige. Lars
Mogensen var med och beréttade om véra bro-
schyrer och de senaste ronen inom forskningen.
Foreningen holl tvd medlemsméten, 1 Malmo och
Goteborg, med foredrag fran likare. Lars Mogensen
deltog 1 det femte internationella marfansymposiet 1
Helsingfors.

1999

Under detta ar paborjar styrelsen arbetet med att
samla ihop en radgivande ldkarpanel. Var nyblivna
ordférande Annika Romare informerade om syn-
dromet pa apotek 1 Stockholmomradet. Féreningen
holl medlemsmote 1 Norrkdping och Stockholm. Vi
deltog i EMSN-mote 1 Slovakien.

Vér hogt aktade medlem och grundare Lars Mogen-
sen dog.

2000

Arsméte i Stockholm. Frigestund med barnkardio-
log Ulf Ergander. Vi deltog 1 EMSN-moéte 1 Paris och
nordiskt moéte 1 Oslo.

Lakarmote 1 Stockholm. Lakarpanelen bestod av tio
lakare.

2001

Arsméte i Stockholm. Dan Lindblom och Gunilla
Forssell pratar om “undersdkning, diagnostik och
operation av aorta och mitralisklaft”.

Vi gick ur EMSN pga ekonomin. Var forskningsfond
grundades och vi fick en egen hemsida. Vi gick med
1 paraplyorganisationen Séllsynta Diagnoser. En en-
kat skickades ut till medlemmarna for att kartldgga
vilka som har syndromet och hur ménga som é&r
barn, vuxna och ungdomar. Vi var med pé det nord-
iska motet 1 Danmark.

Medlemstrift 1 Stockholm och Géteborg.

2002
Arsméte i Stockholm. Britt-Marie Berner ger rad

och traningstips.

Medlemstréftfen i Goteborg 2001 var mycket lyckad
och deltagarna bestdmde sig for att triaffas igen aret
efter. I september holls en familjevistelse pa Agren-
ska. Kicki Andersson beréttade om foreningen.
Tv-programmet “Lénga manniskor” pd TV4 gjorde
att minga kontaktade foreningen. Socialstyrelsen
bekostade en nytryckning av 3000 ex av broschyren
”Allmén information”.

2003

Arsméte i Stockholm. Samtal om hur det ir att leva
med marfan i vardagen, ang Séllsynta diagnosers
undersokning “Fokus pa vardagen”.

Vi firade foreningens 10-rs jubileum med att halla
lokala méten runt om i landet bl.a. Goteborg, Stock-
holm och Lulea. Tandlékarférbundet sponsrade
nytryckning av tandlékarbroschyren och styrelsen
skapade informationsblad om foéreningen, 6gon,
graviditet och genetik. Vi informerar om tand- och
kékproblem pé tandlidkarstimman

Landstinget i Ostergétland beslutade att inte rutin-
missigt erbjuda ultraljudsundersdkning till forsta-
gradssldktingar till personer med Marfans syndrom.
Styrelsen protesterade.

Vi var vérdar for det nordiska métet som holls i
Goteborg.

Ulla ékte till Agrenska i Géteborg i oktober, for

att narvara pd den internationella konferensen for
handikappade barn. Den handlade om hur en familj
paverkas av att fa ett barn med ett sdllsynt handikapp
och vad samhallet gor for att stodja fordldrar och
syskon i en sadan situation.

Tv-programmet “Fraga doktorn” tog upp en frga
om aortaruptur. En brevskrivares pappa och farbror
hade avlidit av detta och han undrade om han sjéalv
16pte risk for samma sak. Svaret han fick var att han
kunde forebygga karlforandningar med rétt kost och
motion. Féreningen protesterade mot detta vilsele-
dande svar men fick som svar att marfans var for
ovanligt for att ta upp.

2004

Arsméte i Stockholm. Elisabeth Blennow berittade
om gentekniken. Vi fortsatte fira 10-ars jubiléet med
lokalmoten 1 Norrkdping och Lund.

Basketspelaren Raimond Jumikis dor av medfott
hjartproblem (forstorad hjértmuskel) och vi paminns
om att minga marfanpersoner spelar basket pga

sin ldngd. Styrelsen skickar ut information till alla
basketklubbar i Sverige samt statsrddet Mona Sahlin.

Aftonbladet och Allers hade artiklar om Marfans
syndrom. Information skickades dven ut till skolsko-
terskor. Vi holl lakarmote 1 Stockholm.

2005

Arsmétet holls i Norrkdping. Vi gjorde informa-
tionsutskick till vardutbildningar och GUCH-mot-
tagningar. Likarmote i1 Stockholm. Medlemsmdéte i
Lund. I september holl Agrenska for forsta gdngen
vuxendagar om Marfans syndrom. Vi deltog i det
nordiska métet i Oslo.

2006

Arsméte i Stockholm. Vi gick med i EURORDIS,
den europeiska paraplyorganisationen for sillsynta
diagnoser. Lokalmoéte 1 Goteborg. I juli bjod vi in
medlemmar till Olandshelg, dir 10 deltagare hade
trevligt tillsammans.

Socialstyrelsen uppdaterade sin information om
Marfans syndrom med hjélp av styrelsen.

Vér medlem Anna Salo kontaktade riksdagsmannen
Lars Elindersson (m) som hade satt ut en annons i
lokaltidningen om att han kunde skriva motioner.
Motionen blev inldmnad i november. Anna stéllde
ocksa upp i en tidningsintervju om detta.

2007

Arsméte i Stockholm dér 6gonlikare Tiina Kon-
radsen berdttade om 6gonforskning. Tre ungdomar
frdn Mariestad hade skrivit en broschyr om Marfans
syndrom som de presenterade pa drsmotet.

I mars holl Agrenska familjevecka. Lise Murphy
deltog och berdttade om foreningen. I mars hade vi
dven lakarmote 1 Goteborg. Lokalméte 1 Norrkdping
och nordiskt mote i Helsingfors. I juli hade vi dter
Olandshelg med 20 deltagare.

Katarina Moberg beviljades medel ur forskningsfon-
den for en marfanstudie av GUCH-registret.

Vi ansokte om pengar fran Allménna arvsfonden for
att anstilla en person som “lobbyist” for att jobba
for inforandet av medicinska center, samt skapa ett
register med marfanpatienter pé klinisk genetik KS,
som skulle verka som medicinskt center for Marfans
syndrom. Vi blev nekade pengar.

Tva enkdéter skickades ut till vara medlemmar, en
frain EURORDIS och en frdn Sillsynta Diagnoser.

2008

Arsméte pa Thorax, Karolinska sjukhuset, Stock-
holm. Katarina Moberg berdttar om sin studie. An-
nett Andersson deltog 1 Sdllsynta Diagnosers kon-



taktpersonsutbildning. Katarina Moberg tilldelades
ytterligare medel ut forskningsfonden, for att kunna
fortsitta sin studie, samt delta i ett kardiologiskt
symposium 1 Toronto, Kanada, dir hon skulle pre-
sentera sin forskning.

2009

Arsméte i Gotlandssalen, Stockholm. Britt-Marie
Berner beréttar om marfan och traning med mera.
Medlemsmoéte 1 Malmo. Nordiskt mote i Danmark.
Lise Murphy foreldste for ca 40 pers, personal pa
klinisk genetik, pa temat “Att leva med marfans
syndrom”.

EU:s ministerrdd kom i juni med en rekommenda-
tion att alla lander ska ha handlingsplaner for séll-
synta diagnoser.

2010

Arsméte i Stockholm. Vi var med pA EMSN-méte

1 Danmark och fick veta att EMSN foridndrat sina
medlemsavgifter. Vi beslutade darfor att ga med
igen.

Socialstyrelsen fick i uppdrag att inrétta en nationell
funktion for samordning, koordinering och informa-
tionsspridning inom omradet séllsynta sjukdomar.

2011
Arsméte i Goteborg. Vi deltog i EMSN-méte i Tysk-

land. Agrenska holl 4ter vuxenvistelse for Marfans
syndrom. I december blev vi beviljade pengar fran
Allménna arvsfonden for att genomfora friskvards-
projektet.

2012

Arsméte i Goteborg. I mars var vi virdar for det
nordiska motet. Vara inbjudna ldkare Erik Bjorck ta-
lade om genetik och Eva Mattsson talade om hjartat.
Agrenska holl familjevistelse dir Kent Clasén deltog
och berittade om foreningen. Vi haller fyra frisk-
vardstriffar i Stockholm, Géteborg, Malmo, Biskops
Arno.

2013

Arsméte och 20-arsjubileum paw Folkets hus Hud-
dinge. Eva Mattsson pratar om hjarta och karl.
Foreningen blev inbjuden till Centrum for séllsynta
diagnoser pa KS, for att f4 veta mer om verksamhe-
ten. De tillhor 1 forsta hand Stockholms lidns lands-
ting, men har ocksa en samordnande funktion och
arbetar for att det ska bildas liknande team pa alla
universitetssjukhus i landet.

Enkét om 6gon skickades ut pa uppdrag av tysk
lakare. Friskvardsétertraff i november 1 Stockholm

med 40 deltagare!
JENNY

Ordféranden genom aren:

1993-1994 Per Zetterqvist
1994-1995 Mona-Lis Petersson
1995-1997 Torsten Sundberg
1997-1999 Katarina Lindahl
1999-2001 Annika Romare
2001-2004 Karin Olsson
2004-2008 Lise Murphy
2008-idag Carina Olsson

Lakarmoten

1994 Goteborg

2000 Stockholm

2004 Stockholm

2005 Lund

2007 Goteborg

2009 Malmo (inga ldkare kom)

Lokala medlemsmoten

1996 Goteborg, Stockholm

1998 Malmo, Goteborg

1999 Norrkdping, Stockholm

2001 Stockholm, Goéteborg

2002 Goteborg

2003 Goteborg, Stockholm, Luleéd

2004 Norrkoping, Lund

2005 Lund

2006 Goteborg

2007 Norrkoping

2009 Malmo

2012 Friskvéardstraff pa Ekerd, Stockholm
Friskvardstraff 1 Kungélv,Goteborg
Friskvardstraff 1 Malmo
Friskvérdstraff pa Biskops Arno

2013 Friskvardsatertraft Stockholm

Marfanforeningen och samarbetet med Sallsynta diagnoser

2001 gick vi med i paraplyorganisationen Sillsynta
Diagnoser.

2002

Tva styrelsemedlemmar deltog i ett [T-seminarium.

2003

Ulla akte till Danmark for att vara med pa ett mote
med den danska motsvarigheten till Séllsynta Diag-
noser, KMS. De berittade att de arbetar mycket med
orphan drugs, och att de strivar efter att f4 behand-
lingsteam for varje sjukdom/syndrom.

Enkéten Fokus pé vardagen skickades ut till alla
medlemmar och sammanstélldes och presenterades
for socialstyrelsen 1 slutet av dret.

2004

Deras arbeta for ett nationellt kompetenscenter for
sdllsynta diagnoser tar fart pa allvar och vi har tva
representanter pa ett tvidagarsseminarium i maj da
man frén Agrenska och Sillsynta diagnoser ville
samla in synpunkter frdn medlemmarna. Hér fick vi
beritta vad vi tyckte att vi behdvde i form av stod
och kunskap nir det géller ett framtida kunskapscen-
ter.

Vi dndrade vart avgiftssystem, for att kunna redovisa
varje enskild medlem samt varje familjemedlem, till
Séllsynta Diagnoser. Medlemsavgiften blev da 200kr
for huvudmedlem och 50kr for familjemedlem.

Var ordforande Lise Murphy valdes in i styrelsen
hos Séllsynta Diagnoser.

2005

Séllsynta Diagnoser gjorde en informationsfilm till
véardutbildningar, dér var tidigare styrelsemedlem
Lennart Svensson presenterade hur det dr att leva
med Marfans syndrom.

2006
Carina var med pé styrelseutbildning.

2007

Séllsynta diagnoser och Eurordis gir ut med enkéter
som ska ligga till grund for fortsatt arbete med att
bygga om regionala centra for personer med sdll-
synta diagnoser.

Vi var med pa fondsokarkurs.

2008

Enkéten Fokus pa varden sammanstilldes och publi-
cerades.

Kontaktpersonsutbildning, Annett Andersson var
med. En handbok for kontaktpersoner arbetades
fram.

2009
Arsméte och ordforandemdte som vanligt. Inget
speciellt 1 ovrigt.

2010

Ett regeringsbeslut om nationell strategi for vard av
personer med sillsynta sjukdomar. Regeringen gav
socialstyrelsen uppdrag att ta fram en plan pa hur
den nationella funktionen ska se ut.

2011

Den 24 juli 2010 fick Socialstyrelsen i uppdrag av
regeringen att inrétta en funktion for samordning,
koordinering och informationsspridning inom omra-
det sillsynta sjukdomar. Agrenska utanfor Goteborg
var den aktor som vann Socialstyrelsens upphand-
ling och fick ddrmed inritta Nationell funktion for
séllsynta sjukdomar med start den forsta januari
2012.

2012

Nu finns ett underlag for en nationell strategi som
ska underlitta for personer med séllsynta sjukdomar
och 6ka kunskapen hos olika samhéllsinstanser. Det
overgripande syftet ar att sédkerstélla att personer
med en sillsynt diagnos far tillgéng till de befintliga
samhdllsresurser som dr nddvandiga for god hélsa.

Slutresultatet ska vara att tillskapa nationella medi-
cinska center, dit personer med sillsynta diagnoser
kan komma och fa vard och stéd for ’hela kroppen”.
For barn finns nagra forsok till sadana center men
liknande maste tillskapas ocksé for vuxna.

I slutet pa november hélls en stor konferens, orga-
niserad av Riksforbundet Séllsynta Diagnoser, dir
strategin presenterades. Karin Olsson deltog for
foreningens rakning.

Varje ar deltar vi pa Séllsynta Diagnosers arsmote,
samt ordférandemote.



Medlemstidningen —

intressanta klipp genom aren som gatt

Medlemstidningen har alltid varit vart viktigaste
medium i kontakten med foreningens medlemmar.
Hur daligt vi &n har matt och hur lite resurser — eko-
nomiska och fysiska — vi dn har haft sa tycks alla
styrelser sedan foreningens start alltid ha prioriterat
medlemstidningen. Vi far dessutom hela tiden re-
spons fran er medlemmar pé betydelsen av att fak-
tiskt ha en fysisk tidning att halla i”. Den behdvs i
kontakter med vérden, r bra att visa upp for lirare,
skolskoterskor, sjukgymnaster med flera, som annars
kanske inte skulle ha tillging till information om
Marfans syndrom, pa ett s patagligt sétt.

Vi trodde att vi inom styrelsen hade alla tidningar,
men den forsta vi har arkiverat 4r nummer 2 fran
1995. Det antyder ju att det i alla fall har funnits en
nummer 1, och kanske ocksa har ndgon tidningar
fran de tva forsta aren i sina byralador? Hor girna av
er sd kanske vi kan komplettera vart arkiv.

Infor detta jubileumsnummer har jag haft mojlighet
att gé igenom alla de sparade numren och det man
slas av dr att det inte hdnt s& mycket rent innehalls-
maéssigt. Vi jobbar for och skriver fortfarande lite
grann om samma saker som fOr tjugo ar sedan.

Déaremot har det hint ganska mycket med layouten.
De senaste aren har vi haft en mer tydlig grafisk pro-
fil och pa nummer 4 fran 2006 vinder vi oss ocksa
till “andra marfanliknande tillstdnd”. I samband med
att jag for ndgra ar sedan var pé en utbildning genom
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser, som handlade
om foreningsarbete i allménhet, hade vi uppmanats
att ta med exempel péd vara medlemstidningar eller
liknande. Jag kidnde mig jittestolt d&, for jag tyckte i
alla fall att var tidning verkligen sag ut som en “’rik-
tig tidning”. Det dr inte bara ett medlemsblad. Just
det dr en ambition som vi ska vérna om.

Nér man ska forsoka sammanfatta vad vi skrivit om
under néstan tjugo ar sa blir man néstan snurrig. Det
ar helt omojligt att referera till allt jag skulle vilja
och mycket av det som hént i foreningen presenteras
pa annan plats i den hér jubileumstidningen. Men jag
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ska andé forsoka spegla vad vi tyckt att vi vill fora ut
till medlemmarna och hur den informationen forand-
rats — eller inte — under arens lopp.

Ledare och annat aterkommande

De flesta tidningar inleds med nagon sorts ledare,
ibland kallas den ocksé ordférandens spalt. Hér
finns (oftast) ordférandens sma reflektioner, kort om

tidningens innehall eller annat som &r aktuellt for
tillfallet.

Ett aterkommande inslag i de tidiga argadngarna ar
”Tony’s corner”. Tony de Belder var under ménga

ar foreningens kassor (numera revisor) och har
ocksa skrivit mycket om internationellt arbete kring
Marfans syndrom. I Tony’s corner kan man ocksa
lasa att European Marfan Support Network (EMSN)
har bildats samt att kommande nummer av tidningen
ska innehalla information om “Motion och Marfan”.
Hur aktuellt 4r inte det &n idag? Nr 2 / 2000.

I nummer 2 / 2000 kan man i Ullas horna (Ulla
Frick, mangarig styrelsemedlem och sekreterare med
stor kunskap och erfarenheter av Marfans syndrom)
ldsa om ett antal myter kring Marfans syndrom.
Bland annat stills fragor sdsom: Kan bilar med air-
bags vara farliga for marfan? Kan barn med marfan
4ka berg- och dalbana? och Ar det farligt att skotta
snd ndr man har Marfans syndrom? Ulla forklarar!

Medicinska rapporter

11996 ars forsta tidning berittas om att dr Anne
Child fran S:t Georges hospital i London var pa
Stockholmsbesdk i januari och féreningens repre-
senterades av Lars Mogensen, ocksa dverldkare vid
kardiologiska kliniken vid Karolinska sjukhuset.

1997 kan man lédsa en artikel om &ldrande och mar-
fan, skriven av dr Anne Child, som bland annat beror
de problem som kan drabba dldre kvinnor och &r
kopplade till Marfans syndrom. Aven det ir en friga
som fortfarande kommer upp emellanédt och som vi
inte far tappa.

Ulf Thilén, fran universitetssjukhuset i Lund, skriver
1999 en artikel om Marfans syndrom och graviditet.
Ett stindigt lika viktigt &mne for oss.

I nummer 3 fran 2001 fanns en intressant intervju
med Gunilla Forsell, tidigare kardiolog pa Karolin-
ska Universitetssjukhuset. Gunilla &r numera pen-
siondr men har i manga ar varit en av foreningens
manga virdefulla kontaktldkare.

I samma tidning fanns ocksé en intervju med Char-
lotta Zetterstrom, 6gonkirurg pa S:t Eriks 6gonsjuk-
hus, om 6gonproblem och Marfans syndrom.

I nummer 4/2003 intervjuades docent Elisabeth
Blennow, Karolinska universitetssjukhuset i Solna

i en lang artikel om tva olika metoder for genetiskt
test vid Marfans syndrom. Genetiska tester blir bara
mer och mer aktuellt i takt med att de blir mer till-
forlitliga och billigare.

12006 ars, tidning nummer 2 beréttade vi om ett
intressant forskningsfynd géllande Losartan och
betydelsen av sinkt blodtryck som forebyggande
atgird vid forsvagning av artidrerna. Nu vet vi mer
och det har vi ocksa skrivit om 1 senare nummer av
tidningen.

Livet med Marfans syndrom

Forsta tidningen 1997 innehéller ett mycket person-
ligt brev fran Josefin, da 9% ar, som berittar om sin
Ogonoperation. Den hér sortens personliga betraktel-
ser aterkommer vi till da och da.

En ”Kom ihag-lista” infor lakar- och tandldkarbesok
publicerades och en paminnelse om betydelsen att
informera om sitt hjarttillstdnd infor vissa behand-
lingar. Det hér kidnns som ndgot vi ska ta upp igen
och forbattra med ny och aktuell kunskap.

I nummer 4/1998 fanns en artikel om mojligheten
att sjilv kolla sitt PK-virde hemma med mitare som
man koper eller hyr via sitt landsting. Enkelt for att
slippa gé till vardscentralen for provtagning, sarskilt
om man madste kolla ofta.

I den tredje tidningen 2004 fanns tre ldsarbrev. An-
na-Lena som berittar om hur det &r att vara mamma
till ett barn med diagnosen Marfans syndrom och ett
mycket gripande brev fran en pappa om sina tankar
kring syndromet. Léasarbrevet fran Margareta som

varit pa familjevecka pa Agrenska och berittar om
en omtumlande upplevelse. Nagot som vi kianner
igen fran flera andra medlemsberittelser.

Goran Riicker skrev 2005 en artikel om hur han upp-
levt sin hjirtoperation och tiden dérefter. Liknande
positiva artiklar &r jattebra for den som dnnu inte
behdvt genomga hjartkirurgi. Man vill verkligen ldsa
om de goda exemplen.

2006 publicerade vi utdrag ur ndgra brev som danska
ungdomar skrivit, om sina liv med Marfans syn-
drom. De hér ungdomarna skriver om allt det som
jag ocksa kdnde som ung. Fragorna om varfor man
sag ut som man gjorde, varfor det var som det var
och hur det skulle bli sen??

I de tva forsta tidningarna 2009 skrev vér kassor —
Karin Olsson —i foljetongsform en personlig betrak-
telse om sitt liv med metallklaffar 1 hjartat och sin
Waran-behandling. Sammanfattningsvis en positiv
berittelse om att det gér att leva ett bra och inne-
hallsrikt liv trots diagnosen.

Friskvardsprojektet

En stor del av nummer 2/2008 var en intervju med
Britt-Marie Berner — “’var egen” sjukgymnast. Jag
hade en lang pratstund med Britt-Marie om vad som
ar bra trdning och vad man ska undvika och hur man
ska tdnkta genom livets olika skeden.

I nummer 3-4 fran 2008 dyker hilso- och friskvérds-
temat upp — tips pa nagra fina Hélsans stigar. Och
ndr man gatt stigen smakar varm glogg och sma
mumsigt goda portionspajer, som det fanns recept pa
1 tidningen

Redan 2009 ténkte hade vi friskvardstankar — Britt-
Marie Berner deltog pa arsmotet och pratade om hur
man ska tréna och vi skrev ett referat fran det fore-
draget i tidningen. Man kan aldrig hora for mycket
pa Britt-Marie och dven om hon ofta &r med och ger
sina rad sd kommer det alltid nya fragor fran oss
andra.

Nar vi redovisade ett sammandrag fran arsmotet
2011, som holls 1 Stockholm i mars borjade vi pa
allvar prata om ett friskvardsar...

I varnumret 2011 beréttade vi att vi hade lamnat in
var ansokan till Allménna arvsfonden for genom-



forandet av vart Friskvardsprojekt. Vi bad medlem-
marna om hjélp att halla tummarna.

Nummer 1/2012! Nu borjar friskvéardsaret, eller aren
snarare. Vi berdttade om att vi beviljats pengar for
att genomfora medlemstriffar och skriva en bok pé
temat Friskvard for personer med Marfan.

12012 ars andra tidning kunde vi berétta om den
forsta friskvardstraffen som holls pa Ekero. Vi var
igang! Ett av foredragen handlade om smérta och
finns refererad i tidningen.

Nummer 3/2012: Hér har vi ett sammandrag fran
den andra friskvardstraffen 1 Kungalv.

Nummer 4/2012: Sa var det den tredje friskvardstréf-
fen — den hér gangen i ett hostligt Malmé. Samma
engagemang och intresse fran alla deltagare som vid
tidigare traffar. Téank, det har med friskvard &r det
basta vi gjort pa mycket ldnge!

Aven den fjirde och sista triffen, pa Biskops Ao,
beskrivs i1 detta nummer. Och Karin Olsson, var kas-
sOr och projektledare for friskvardsaret ssmmanfat-
tar den forsta delen av friskvardsprojektet — det hir
har hént och s& har gar vi vidare.

"Fraga doktorn”

1998 hade vi en spalt diar Lars Mogensen, en verk-
lig autoritet pa marfan under sin livstid, svarade pa
medlemmarnas fragor om syndromet. Vem ska vi
fradga nu?

Samarbete pa riksniva

I sammandraget fran Sillsynta Diagnosers ordfo-
randekonferens 2009 kan man sérskilt notera att vi
skriver om betydelsen av nya sétt att nd ut till yngre
personer med marans syndrom. Gamla traditionella
foreningsrutiner kanske inte tilltalar vara yngre
medlemmar. Vi méste tinka om och ge oss ut i den
digitala vérlden — Twitter, Facebook och Youtube ar
det som géller om vi ska nd juniorena.

Nordiskt samarbete
I april traffades foreningarna fran Danmark, Norge
och Sverige for att utbyta erfarenheter.

Nordiskt marfanmoéte 1 Oslo 1 november 2005, om
bland annat diagnoskriterier och forskningsfynd.
Alltid lika intressant att trdffa norrmannen och hora
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hur langt fram de ligger nar det giller forskning
pa marfan-omradet. Tank om det sag likadant ut i
Sverige?!

[ mars 2012 stod vi som vérd for det nordiska motet.
Vi lyssnade till flera intressanta foreldsningar av 1a-
kare bade fran Sverige och fran Norge. Vi har ocksa
mojlighet att prata med styrelsefunktionérer fran de
andra nordiska linderna. Vi har mycket att lara av
varandra.

Europeiskt samarbete

1999 var vi medlemmar i EMSN och Karin Olsson
och Mona-Lis Petersson var i Slovakien pa méte. I
nummer tva det aret fanns ett intressant referat fran
det.

Vi berittar i nummer 4/2010 om att vi aterupptagit
kontakten med EMSN (European Marfan Support
Network). Karin Olsson var pa ett mote i Danmark
och vi kédnner att vi behdver det europeiska samarbe-
tet pa den har nivan. Ekonomin &r, som oftast, dock
ett hinder. Bade i form av medlemsavgift och rese-
och logikostander om vi ska delta i moten. Men vi
far ofta signaler fran medlemmar som tycker att det
ar viktigt att vi syns och hors dven pa den hir nivan.

Center for sallsynta diagnoser

Fragan har dykt upp i flera olika forum under aren
som gatt. Som ni sdkert ldst i de senaste tidningarna
sa har det borjat hinda saker i det har &mnet. 2005, 1
nummer 3, kunde man ldsas ett referat fran ett kon-
taktldkarmate 1 Stockholm dér vi diskuterade bland
annat att f4 en sammanhéangande bild av Marfans
syndrom mellan olika specialiteter.

I nummer 1/2007 publicerade vi ett forslag till mo-
tion fran Lars Elindersson (M) om inrdttande av
nationella center och en nationell vardgaranti for
patienter med séllsynta diagnoser. Det borjade alltsa
rora pa sig pa centerfronten....

Lise Murphy skriver 2011 en artikel om att det éntli-
gen har tagits ett regeringsbeslut om nationell stra-
tegi for vard av personer med sillsynta diagnoser.
Nu borjar det rulla.

I slutet av oktober 2012 lade Socialstyrelsen fram
sin slutrapport om nationell funktion och forslag till
strategi for séllsynta sjukdomar. Vi redovisade for
vad som sades vid en konferens som anordnades av

Séllsynta Diagnoser.

Marfans syndrom ute i den stora vida varlden
Ulla Frick gjorde i nr 3/1999 en sammanstéllning av
artiklar fran utlindska marfantidningar. Bland an-
nat handlade det om problem vid diagnostisering av
Marfans syndrom, motion och idrott samt 6gonpro-
blem. Kdnns det igen?

Marfans syndrom i den digitala varlden

1998 éars sista tidning innehdll en presentation av
olika webb-sidor om Marfans syndrom. Foreningen
hade fortfarande ingen egen webbsida, men enligt
artikeln var det pa gang.

En viktig hdndelse! 2001, i nummer 3 berittade vi
att nu finns Svenska Marfanforeningens hemsida pa
nétet. Jenny Astrdm var da och ir fortfarande redak-
tor pa webben.

Forskning om Marfans syndrom och var stipen-
diat

I nummer 3-4 fran 2008 presenterar vi var forsta sti-
pendiat — Katarina Moberg-Frojvik. Katarina ansok-
te och fick pengar for att under sin ldkarutbildning
genomfora ett projekt med utgangspunkt fran de

sa kallade GUCH-registren, for att se om det fanns
samband mellan sittet pa hur diagnosen Marfans
syndrom faststédlldes och det kardiovaskuldra utfal-
let. Katarina akte sedan ocksa, delvis finansierat av
Marfanféreningen pa en kongress om medfodda
hjartfel, 1 Toronto. Slutsatserna av forsningen pre-
senterades 1 detta nummer av tidningen.

Medlemstraffar

I augusti 1999 hade vi en mycket trevlig fest pa
Skeppsholmen i Stockholm, med god mat och bra
information kring syndromet. Cirka 20 personer
deltog — jattebra! I augusti 2001 var det ater fest pa
Skeppsholmen. Den hér gangen var det mélarkurs
med Goran Riicker som ldrare. Omtyckt och kul
aktivitet. Nar ska vi gora om det?

Sommaren 2005 skulle vi for forsta gangen an-
ordna en familjehelg pa Stora Frogarden pa Oland,
ett vandrarhem som d& drevs av var kassor Karin
Olsson. I nummer 4 2004 gick vi ut med en forsta
inbjudan till traffen. I nummer 3 2006 hade vi en
artikel om familjevistelsen pa Oland i juli dér ett
tiotal medlemmar deltog. Vi umgicks och hade kul
tillsammans pé utflykter och hade mycket tid att

prata Marfan.

I hostnumret 2007 hade vi ndjet att berdtta om den
mycket lyckade medlemstrédffen pa Stora Frogarden
pa Oland, den sista helgen i juli. 20 personer deltog
och vi gjorde utflykter pa 6n och hade gott om tid att
umgas eller bara sitta och prata med varadra. Att sa
manga kunde delta berodde nog framst pa att vi fick
ett bidrag fran Sunnedahls handikappfond péa 20 000,
som vi anvénde till resebidrag till deltagarna.

Smatt och gott

Under éren har vi forsokt hitta roliga saker att goéra
och tipsa om. Har har enskilda medlemmar varit till
stor hjélp.

Som till exempel infor julen 1998, sa gjorde var
medlem Goran Riicker en fin akvarell som vi lét
trycka upp till julkort och som medlemmarna kunde
kopa for att skicka ut till sina nira och kéra.

Ibland har det dykt upp Ma bra-tips! I nummer 4
fran 2002 fick vi tips pa saffransbullar med vanilj
fran Kicki Andersson i Goteborg. Eller varfor inte
tips pa goda viner som i nummer 2 fran 2003.

I ”’julnumret” 2005 gav jag sjélv tips pa hur man kan
gora jul 1 sista minuten utan en alltfor stor anstrang-
ning. Bra for oss som inte alltid har full ork till alla
masten.

Under 2006 gav jag fler Ma bra-tips! Tabbouleh som
ar en libanesisk sallad med bulgur, gronsaker och
massor med persilja, samt ett tips pa hur man helt
eller delvis med fardighackade gronsaker och kott-,
fisk- eller kycklingtarningar kan gora flera grytvari-
anter.

2007 kom jag med ytterligare ett av mina egna livs-
stilstips — prenumerera pa en ekologisk gronsaks-
lada. Det hér var lite nytt da. Men det var toppen att
fa hem bra mat direkt till dérren. Jag gor det fort-
farande. Till julnumret passade jag pa att flagga for
lugn och ro och att inte stressa ihjél sig infor julen.

I nummer 3 fran 2011 skrev vi om sémnapné och
Marfan och vi lamnade ett boktips om hur det kan
vara att leva i en familj dér ett syskon har en sillsynt
diagnos — Bland krigor och harsyra, skriven av Inger
E Anell och Lovisa Anell.
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adress atersands forsandelsen med
ny adress angiven.

Karin Olsson
Elbevagen 44
141 32 Huddinge

Annonser

Da och d4, nédr ndgon styrelseledamot eller annan
engagerad person haft kraft och tid har vi lyckats
f4 in en annons. Vi har haft annonser om skor 1
stora storlekar, bra skrdddare som kan fixa till
klader for langa armar och ben och vdrmestrum-
por och virmedynor. Roligt att ndgon vill annon-
sera 1 vér tidning och sa ger det en liten inkomst
ocksa.

2013 - jubileumsaret
I samband med arsmaétet som holls 1 mars 1 Hud-

dinge bjdds alla medlemmar in till en jubileums-
middag. Drygt 20 medlemmar deltog. Vi har
tyvarr inte s& manga tillfillen da vi kan tréffas
och ha trevligt och prata, sa det blev en fest som
holl pé lange....

Nu ér jubileumsaret snart slut och vi ser fram
emot 20 nya &r med Marfans syndrom.

Vi ses dérute
CARINA OLSSON
ER 8:E ORDFORANDE

Sa fick vi vara informationsbroschyrer

Fran mitten av 90-talet pabdrjas arbetet med att
ta fram fyra informationsbroschyrer om Marfans
syndrom. Det var en allmén information om
marfan, en for tandldkare, en for larare och en
riktad till ungdomar.

Det dr en av foreningens grundare, Lars
Mogensen, som lagger ner ett mycket stort arbete
pa detta. Lars avled tyvérr 1999 men manga i var
forening minns hans outtréttliga energi for oss
och for var ’sak”. Vi kommer alltid vara honom
ett stort tack skyldig. Lars brottades sjilv med
den svara sjukdomen ALS under ménga ar.

I oktober 1997 dr broschyrserien klar och ett
stort arbete med att distribuera dem startade.
Man skickade till sjukhus (framfor allt
medicin-, hjirt- och barnkliniker),vardcentraler,
sjukgymnaster, rehab- och habiliteringsteam,
tandldkare, handikappforbund, skolhdlsovarden,
barnhélsovardsoverlikare, barn- och
ungdomsmottagningar, sjukhusbibliotek,
primérvarden, handikappforeningar och foretag,

vardgymnasier, skolor och kommuner. Alla dessa
ar spridda over hela landet.

Styrelsen konstaterar i ett av sina protokoll att
det ”strdmmar in” brev fran privatpersoner men
mest lakare, tandlidkare, larare, skolhdlsovard och
sjukhus som vill ha véra broschyrer. Tillsammans
med bestillningarna skickar man med ett
nummer av medlemstidningen och ett brev.

Under 1998 aker Lars Mogensen runt i Sverige
och foreldsa samt tala om vara marfanbroschyrer.
Under de foljande aren skickar styrelsen ut
broschyrer niar det kommer in bestdllningar och
till alla som fragar efter mer information om
syndromet. Foreningen har synnerligen stor nytta
av framfor allt den allménna broschyren.

Idag finns inte ett enda ex av den allménna
broschyren kvar och foreningen skulle gérna vilja
trycka nya men tyvérr finns ingen ekonomi for
det idag. Nér de trycktes upp fran borjan var det
Socialstyrelsen som betalade hela kalaset.




