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Ordforanden har ordet

Antligen lite virme! Hir pa Oland dir jag bor sen
tre ar har vi haft en ovanligt hard vinter — inte sé kall
men ovanligt mycket snd, som 14g kvar linge. Men
nu borjar temperaturen ndrma sig +20 och det gron-
skar och blommar och kvittrar i buskarna.

I &r har jag dessutom langtat alldeles sirskilt efter
viarmen. Som nagra av er vet, rdkade jag i augusti
forra aret ut for en aortadissektion. Det r ju tyvérr
ndgot som kan hinda oss med Marfans syndrom. For
mig gick det forhdllandevis bra, jag fick rétt hjilp
och snabbt, vilket dr A och O. For mig ror det sig om
att sinka blodtrycket med fyra olika sorters medicin.
Med sénkt blodtryck kommer ocksa samre cirkula-
tion, vilket ju &r sjdlva avsikten, och dd FRYSER
jag. Sjukdomen har ju ocksé gjort mig trott och seg
och mindre rorlig. Jag sitter nara elementet inlindad
i en filt och med farskinnstofflor och huttrar. Sa jag
har verkligen lidngtat efter virme. Langtar efter att fa
sdtta mig i solen, virma frusna armar och ben och ta
en fika.

Snart kan vél ocksa ni som bor ldngst upp i norr
gora det.

Arsmétet holls i Lund i ar. Tyvirr var jag inte pigg
nog att vara med. Trist! Det var nog forsta gangen pa
alla &r som jag inte kunde vara med pé foreningens
viktigaste hindelse. Men roligt var 4nda att styrelsen
fick tva nya medlemmar. Sa pa styrelsens vignar vill
jag tacka for fortsatt fortroende och sérskilt vilkom-
na Madeleine och Ulrika. Mer om arsmétet kan ni
lasa pa annan plats i tidningen.

Var rddda om er!

CARINA O
ORDFORANDE




Foreningens arsmote

24 mars pa CSD i Lund

Da har vi aterigen haft arsmote for Marfanforening-
en. Denna gang holl vi till i Centrum For Sallsynta
diagnosers (CSD) lokaler pa Lunds universitetssjuk-
hus. Férutom styrelsen anslot ett tiotal medlemmar
vilket var jatteroligt.

Vi samlades vid lunchtid och inledde med goda
sallader som CSD Syd sa generost bjod pa, dérefter

inleddes motet.

Forutom sedvanliga
arsmotespunkter kom
ett forslag upp om att
hoja arsavgiften for 2019
fran 200 kr till 300 kr
for huvudmedlem. Detta
for att ge dnnu lite storre
ekonomiskt utrymme for
foreningen att gora bra
saker for medlemmarna.
Arsmétet rostade for en
hojning.

Anneli Jonsson och
Kent Clasén har tackat
nej till fortsatta uppdrag
och avgar dirmed fran
styrelsen. Som nya leda-
moter valdes Madeleine
Frisk och Ulrika Jivegérd
in 1 styrelsen.

Arvsfondsprojekt om
psykiska aspekter
Efter arsmotet delade vi
in oss 1 mindre grupper
for att diskutera mojligheterna kring ett tinkbart nytt
Arvsfondsprojekt om psykiska aspekter vid Marfans
syndrom. Hur skulle i s fall ett sddant projekt kunna
se ut?

Fortsdttning foljer da styrelsen ska samla in och
sammanstdlla det som framkom 1 grupperna.

Centrum for séllsynta diagnoser
CSD Syd

CSD Syds verksamhet

Diérefter presenterade Desirée Sjostrand, legitimerad
sjukskoterska och expertsamordnare pa CSD Syd sin
verksamhet.

CSD bygger pa tanken om att patienten och deras
anhoriga ska vara i centrum. CSD:s dvergripande
mal dr att verka for att personer som har séllsynta
diagnoser far samma mojlighet till diagnos,

adekvat behandling och samhéllsservice som andra
invanare har enligt svensk lagstiftning. Sarskild
uppmarksamhet ska
riktas mot de sérskilda
behov som ér betingade
av sdllsyntheten.
Utgéngspunkten for allt
arbete ska vara patientens
perspektiv.

CSD Syd startades

upp 2015 som ett
tredrigt projekt, for att
2018 overga till fast
forvaltning inom héilso-
och sjukvarden. Deras
uppdrag ér bland annat
samverkan for att stéilla
tidig och sédker diagnos,
uppratta kvalitetsregister,
expertteam, forbattrat
samarbete mellan
vardgivare, utbildning
och information samt
forbattrat samarbete med
samhéllsaktorer.

24 mars 2018

ST Y SRS

EMMA AHLEN



Tandvardstod vid marfan

Ar det mojligt?

Med anledning av att en av vara medlemmar har
berattat for marfanstyrelsen att hon har erhallit fri-
kort for tandvard i det landsting dar hon bor, sa vill vi
forsoka utreda vad som galler vid Marfans sydrom.

I de generella reglerna for tandvardsstod pd 1177.se
ndmns “ovanliga diagnoser” som ett skl till att 4
tandvérdsstod. Man kan gissa sig till att det kanske
dock inte géller alla som har en ovanlig diagnos helt
generellt, utan att man som individ har sarskilda
besvdr med tdnder och kikar. Det &r ménga av oss
med Marfans syndrom som har mycket trangt stéllda
tander till exempel.

Regelverket kan se olika ut mellan de olika lands-
tingen och det dr varje landsting som fattar beslutet
for den enskilde. Om du vill ansdka om att {4 tand-
vardsstod sa gor du sé hér (vi citerar frén 1177):

Hur ansdker jag om tandvardsstodet?
For att kunna anséka om stddet behover du ett

speciellt lakarintyg dér ldkaren beskriver sjukdomen
och ofta ocksa funktionsnedsittningen. Det ér 1dka-
ren du behandlas av som har information om vilka
uppgifter som landstingen eller regionerna kraver i
lakarintyget.
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Likarintyget skickas antingen av ldkaren eller
patienten till den enhet som ansvarar for tandvarden
i landstinget eller regionen dér du bor. Ibland kall-
las det for tandvardsenheten, men det kan kan heta
ndgot annat beroende pa var du bor. Dérefter fattar
beddomningstandldkaren beslut om du har rétt till
tandvardsstodet och hur lange det giller.

Om du har fatt ratt till tandvardsstod far du ett
kort eller intyg, som du visar upp hos tandldkaren
eller tandhygienisten. Tandvardskortet kan ha olika
giltighetstid beroende pa hur funktionsnedsattningen
beddms och ska alltid visas upp hos tandvarden. Da
betalar du for ditt tandvardsbesok pa samma sétt
som inom sjukvérden. Du far ocksa en stimpel i
hogkostnadskortet. Ditt frikort géller d&ven vid tand-
vardsbesok.

Vart kan jag vanda mig om jag har fragor?

Om du har fragor eller vill veta mer om tandvérd i
samband med vissa langvariga sjukdomar och funk-
tionsnedsattningar ska du i forsta
hand fréga din tandldkare eller
behandlande lékare. I andra hand
vinder du sig med dina fragor till
den enhet som ansvarar for tand-

varden i landstinget eller regionen
dér du bor.

Det vore intressant att fa veta
om det finns fler medlemmar
som redan har fatt tandvardsstod
beviljat och vilka besvir som i sa
fall har motiverat detta. Skriv eller
ring gérna till oss sa kanske vi
kan fa dela detta i ndsta nummer
av tidningen. Du far givetvis vara
anonym om du vill det.

KARIN OLSSON

TEL 070-538 55 19
E-POST MARFAN.SVERIGE@GMAIL.COM



Patientperspektiv

12 april CSD Vast

"Séllsynta sjukdomar &r ovanliga, men personer med séllsynta sjukdomar &r vanliga.”

Det ar inte manga ganger som jag har vistats i sam-
manhang dar min sallsynta sjukdom varit i centrum
for en dag. Den 12 april i ar fick jag uppleva det da
jag hade férmanen att delta pa en konferens med
titeln "Vardprocesser genom hela livet for personer
med sallsynta diagnoser”.

Den arrangerades av Centrum for sillsynta diagno-
ser Vist i samarbete med Agrenska och Nationella
Funktionen Séllsynta Diagnoser. I februari i ar holls
ocksé en konferens, av samma arrangorer, vilken gér
att titta pa i efterhand pé urplay.se, till och med 31
maj i ar. Konferensen hette Patientperspektiv - sill-
synta diagnoser.

Starkaste intrycket pa konferensen 1 april var
dagens forsta punkt, Sdllsynta diagnoser under livet.
Veronica Hiibinette berdttade om hur det &r att vara
mamma till en vuxen son med séllsynt diagnos och
Anna Hallgren delade sina erfarenheter kring att
sjalv ha en séllsynt diagnos och vara nérstdende
till personer med séllsynta diagnoser. Dessa kvin-
nors beréttelser och beskrivningar av hur en dag, en
vecka, ar efter ar kan se ut med garnverket av kon-
takter blev en sé tydlig bild av den kamp som manga
personer med en sillsynt diagnos fér fora. Ofta ar
man helt ensam, alldeles for manga ganger utan
samhdllets stod dar man som sjukdomsbérare eller
den ndrmast anhorige blir den som vet och har mest
och biist kunskap om sjukdomen. Overgéngen frin
barnsjukvérd till vuxensjukvard blir manga ganger
en tuff erfarenhet. Den sker oftast utan 6verrappor-
tering, resulterar i méten med sjukvardpersonal utan
kunskap eller erfarenhet av sjukdomen, franvaro av
team av ldkare/specialister, inga arskontroller och
eller regelbunden uppf6ljning. Har du dessutom ut-
vecklat en psykisk ohélsa blir det oerhort svart att fa
stod och hjélp, manga faller mellan vardenheternas
stolar” dér de skyller pa att det &r ndgon annans an-
svar och kvar stér patienten och undrar vem “nagon
annan” ar?

Aven hos de inbjudna politikerna (beslutsfattare
inom hélso- och sjukvérden i Vistra Gotalandsregio-
nen) gjorde Veronicas och Annas berittelser ett djupt
intryck. Det vittnade de om under eftermiddagens
hearing da de utfrdgades av konferensens modera-
tor, Anders Olausson, ordférande i Agrenska. Innan
utfragningen hade vi i publiken och politikerna fatt
ta del av professor Malin Brobergs och socionom
Cecilia Starkes forskning och studie om séllsynta di-
agnoser ur ett familjeperspektiv samt en presentation
av séllsynta diagnoser i hélso- och sjukvérdssyste-
met vilket CSD Vist ledare Niklas Darin ansvarade
for. Vi hade dven fatt en grundlig genomgéng av
”Pagaende arbete” Internationellt — Nationellt -Re-
gionalt av Robert Hejdenberg VD Agrenska, Vero-
nica Wingstedt de Flon verksamhetschef NFSD samt
Niklas Darin ledare CSD Vist. Vi och politikerna
kunde efter det konstatera att det arbetas en hel del
for de sillsynta diagnoserna i samarbeten runtom 1
vérlden. Veronica Hiibinette hade tidigare dven lyft
vikten av att patienter och sjukvéarden i Sverige far
tillgang till den internationella kompetensen, vilket
ibland kan bli livsavgorande for en ménniska med en
séllsynt sjukdom.

Vi var nog ménga som undrade vad och om poli-
tikerna skulle vaga lova nigot nir det var dags for
dem att svara. Aven om det pratades budget och
pengapdsar att fordela kunde moderator Anders sam-
manfatta samtalet i nagra positiva punkter.

-Samtliga politiker lovade att ta med sig fragan
om séllsyntas behov till sina partier.

-Samtliga politiker gav ocksa sitt stod for CSD
Vist och dess framtid

-Samtliga politiker sade (mer eller mindre) ja till
ett ”Cross budgetary system”, att vad géller ekono-
min forsoka komma ifran dagens stuprdannor” och
fa till mer av en "hingranna” dir man kan dela/om-
fordela pa ett béttre sitt. Det dr ingen enkel uppgift
men man vill férsoka.

-Om det for en viss diagnos inte finns behandling
och/eller sarlakemedel att tillga i Sverige maste det

5



goras tillgdngligt annorstddes. Anders Olausson
sdger att ”Vi mdste hitta vigar runt, och fa kostnads-
tackning for de hoga utgifterna for siarladkemedel.”

-Styrelseordforande vid Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset Johnny Brondt tog pd sig att forsoka
forbattra Overgangen mellan barnsjukvard och vux-
ensjukvard

-Vi ska fortsitta med utbildningsdagar for ansva-
riga politiker som &r de som ska fatta beslut som
beror livsvillkoren for personer med séllsynta diag-
noser. Det dr vildigt viardefullt for dessa politiker att
f4 mota médnniskor med séllsynta diagnoser och hora
deras livsberittelser for att dirmed verkligen forsta
hur de politiska besluten péverkar individen.

Konferensen hade dverraskande ménga deltagare
och under lunchen konstaterade jag, en kvinna fran
socialstyrelsen och en kvinna fran ett 1ikemedelsfo-
retag att det finns mycket att dela en sddan héir dag
och tillsammans dr det alltid béttre att forsoka pé-
verka. Att bygga broar och kanaler, att samverka mer
ar viktigt och for det behdvs mer resurser, exempel-
vis till CSD Vist. Mot slutet av dagen kunde man

konstatera att det finns ndgon form av samsyn kring
sallsynta diagnoser, fastin med olika ingangspunkter
och olika syn péd vad som behdver goras. Det ut-
trycktes en dnskan om att CSD:s konferenser skulle
bli obligatoriska utbildningsdagar for politiker.
Niklas Darin, ledare for CSD Vist paminde om att
alla patientforeningar som CSD samarbetar med ér
mycket virdefulla for det fortsatta arbetet, men det 1
dag ér svért for foreningarna att veta nér och hur de
ska medverka. En av Anders Olaussons avslutande
meningar var att "CSD é&r en allménpolitisk fraga,
ingen sdrpolitisk fraga”.

Detta var en kort sammanfattning av en hel dag
fylld med sillsynthetens verklighet och utmaningar.
Ta reda pd nér CSD 1 din region anordnar konferen-
ser eller andra typer av méten, var med och gor din
rost hord, tillsammans kan vi paverka!

ANNELI JONSSON, BORAS



CSD Stockholm/Gotland

Patientnatverk och Gemensamt Larande

Under de tva dagar Gemensamt larande (natverken
fran alla universitetssjukhus) hade méte i Stock-
holm, delade vi vara bilder av hur centren ska fung-
era, var frustration men ocksa var gladje av att fa
tillfalle till att prata ihop oss kring det som ar viktigt
for oss.

Séllsynta diagnoser dr numera ett programomrade
hos landstingen och under 2018 ska man tillsdtta en
arbetsgrupp som ska utarbeta planer for hur man ska
hantera sillsynta diagnoser nationellt och regionalt.
Marie Lawrence frdn SKL foreldste om detta. Vara
CSD behover falla pa plats 1 sjukvérdsstrukturen.

Patientnatverket Stockholm/Gotland
Uthéllighet och hopp behover vi ha innan vi ser ett
Centrum for sdllsynta diagnoser pé alla véra uni-
versitetetssjukhus, dar koordinatorer lotsar oss till
fungerande expertteam for diagnos och behandling.
Men vi tar steg i ritt riktning tack vare projektet
Gemensamt larande dir koordinatorer, vi patientre-
presentanter och annan véardpersonal ldr av varandra
och paverkar i vilken riktning vi ror oss for centren.
For alla CSD ér det tufft ekonomiskt. Alla center
far tillsammans sex miljoner. Till det kommer anslag
fran sjukhusen och forskningsanslag. For Stock-
holms del &r det beslutat med extra pengar till CSD
med 5+3 miljoner och sjukhusdirektéren Melvin
Samsom tycker att det dr ett utmarkt initiativ. Trots
detta har utbetalningen av medlen bordlagts vid
flera styrelsemdten och tjdnsten som chef for CSD
var inte utlyst. Vi patientrepresentanter i var mycket
oroade Over detta och beslot att skriva till Samsom
och fick ett svar dir man forsékrade oss att efter alla
omorganisationer skulle ndgot ske. I samband med
detta utlystes tjdnsten men pengarna har inte betalats
ut. Vi har patalat detta igen. Tyvérr har vi fatt besked
om att inga pengar kommer att betalas ut till CSD
Stockholm och att professor Ann Nordgren som har
kdmpat for CSD 1 aratal, inte kommer att vara chef
dar ldngre. Vi beklagar detta djupt och ér tacksamma
for alla ars kamp av Ann Nordgren.
(http://www.regeringen.se/)

Patientrepresentanter i expertgrupper

Vi har haft tva traffar pa Karolinska, da CSD

bjod in patientrepresentanter som &r delaktiga

1 expertgrupperna, varav de flesta dr delar av
europeiska ndtverk, ERN. Under 2018 kommer

alla center att jobba med att integrera patienter i
expertgrupperna. Jag ar patientrepresentant i var
expertgrupp, som kallas for Arftliga aortasjukdomar
dar Erik Bjorck, genetiker och docent ér ledare.
Den expertgruppen dr ansluten till ett europeiskt
natverk. Erik Bjorck borjar ana nyttan med att vara
ansluten till ett ERN: ”Det har varit mycket EU-
administration och ménga otydligheter bade vad
giller arbetssitt och ocksd hur ERN ska kunna
integreras 1 vart svenska sjukvardssystem men

nu ndr olika klinikforetrddare har borjat diskutera
patientfall och olika behandlingsrekommendationer
ser jag tydliga fordelar med samarbetet inom ERN.
For sdllsynta sjukdomar dr det viktigt att samarbeta
inom Europa. Det dr fantastiskt att kunna ta del av
den samlade erfarenhet och kompetens som finns i
natverket. Det kommer dock att ta tid att bygga upp
verksamheten och det behovs resurser till detta.”

Vi patientrepresentanter med liknande svarigheter.
Mycket administration och otydligheter men 1 likhet
med Erik ser jag tydligt fordelarna for marfan-
patienter. Att likarna pa basis av sin och sina kli-
nikers sammanlagda erfarenhet kan utfarda béttre
behandlingsrekommendationer ger oss en sidkrare
vard. (Se artikel om ryggmérgsbeddvning.) Jag ser
ocksa att samarbetet med ldkargruppen pa Karolin-
ska, CSD och Marfanféreningen kommer att bli mer
sjalvklart och 1 forlangningen kommer kunskapen
om Marfans syndom 6ka genom samarbeten mellan
CSD och expertgrupper pa de andra universitetssjuk-
husen.

Jag kommer att vara med pa en
utbildningsforeldsning for ldkare om Marfans
syndrom den 24 maj. Det fanns planer for en
halvdag om Marfans syndrom pa CSD Stockholm i
host men det dr osdkert om det blir av.

LISE MURPHY



Gemensamt larande

—Samverkan mellan patienter och vardgivare

Riksféorbundet Sallsynta diagnoser ar ett férbund
for personer med sallsynta funktionsnedsattningar.
De ca 14 500 medlemmarna ar férdelade pa ca 60
diagnosforeningar. Svenska Marfanféreningen ar
en av dessa foreningar och detta innebar ocksa att
vi alla medlemmar aven raknas som medlemmar i
Riksférbundet.
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Tillsammans verkar vi
for att personer som har
en séllsynt diagnos ska
fa battre levnadsvillkor
genom forbéttrad vard
och omsorg.
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diagnoser under hosten
2016, Ioper pa tre ar
och drivs med medel
frdn Arvsfonden. Ett av
projektets frimsta méal &r att 6ka samverkan mellan
professionen, patienter och nirstdende. Men ocksa
att frimja och stotta utvecklingen av landets CSD.
Allt detta genom att savél Nétverken som landets
CSD medverkar 1 det hér projektet.

Nedan foljer en forklaring av strukturen inom
projektet.

Regionala Natverk
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser har idag en be-
fintlig struktur for brukarmedverkan i1 varden genom
de Regionala Natverk som finns 1 alla véra sex sjuk-
vardsregioner. Ar man nyfiken p4, och intresserad
av, att jobba intressepolitiskt for att forbéttra varden
och bevaka utvecklingen av Centrum for Sallsynta
diagnoser (CSD) inom vara sjukvardsregioner sa kan
man ta kontakt med “sitt” nitverk. Natverken har
ocksa fysiska tréiffar regionalt emellanat.

Viktigt 1 det hir arbetet ar att komma 1hag att Nat-
verken arbetar utifran det ”Séllsynta Perspektivet”,
alltsa inte 1 forsta hand utifran sin egna diagnos-
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grupp, och nagot vi brukar bendmna “séllsynthetens
dilemma”. Ett dilemma som innebér att manga som
har en ovanlig sjukdom ocksa riskerar att behova
hantera en stor okunskap hos sévil vardgivare som
Ovriga delar av samhillet som exempelvis skola och
arbetsmarknad.
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Information om kontaktpersoner till respektive nét-
verk hittar man hér: http://www.sallsyntadiagnoser.
se/brukarnatverken/

Nitverk Norr: Mona Sjostrom,
mona.sjostrom@comhem.se

Niitverk Uppsala/Orebro: Eva Bandmann,
evabandmann@hotmail.com

Nitverk Stockholm/Gotland: Karin Hogvall,
karin@hogvall.se

Nitverk Sydost: Inger Broman,
inger.broman@bredband.net

Nitverk Syd: Pi Tufvesson Cohen,
pisan@me.se

Nitverk Viist: Monica Hedman
santamonica@telia.com



Lise Murphy och Karin Olsson i var Marfanstyrelse
ar sa kallade patientrepresentanter for Gemensamt
larande 1 de regioner dér de bor. Lise for Stockholm
och Karin for Syddst.

CSD - Centrum for Sallsynta Diagnoser
Inom varje sjukvardsregion, pa respektive Univer-
sitetssjukhus, finns idag ett Centrum for Sillsynta
Diagnoser (CSD). Inget av landets sex CSD bedriver
egen mottagningsverksamhet, men de kan hjélpa till
med vigledning och information om séllsynta diag-
noser. Enheterna har alltsd en lotsande och adminis-
trativ funktion och riktar sig till sdvél patienter som
anhoriga, vardgivare och andra samhéllsaktorer.

CSD anordnar dven temadagar for anhoriga och
personal kring séllsynta diagnoser. Ett av de frimsta
madlen for landets CSD ér att man vill forbéttra kun-
skapen om, och omhéndertagandet av, patienter i alla
aldrar med sillsynta diagnoser. Dessa diagnoser &r
ofta genetiska, har en omfattande symptombild och
leder 1 méinga fall till ndgon form av funktionsned-
sattning. Detta gor att man behover hjdlp fran minga
olika specialister under hela livet. Eller som CSD
Sydost uttrycker det pa sin hemsida:

“Att leva med en sdllsynt diagnos innebdr ofta
ocksd sdllsynt snariga vigar till en fungerande vdrd
och vardag”.

CSD Norr: Under uppbyggnad vid Norrlands Uni-
versitetssjukhus

CSD Uppsala — Orebro: Vid Akademiska Sjukhuset
i Uppsala samt en samordnare i Orebro

CSD Karolinska: Vid Karolinska Universitetssjuk-
huset Solna

CSD Sydost: Vid Universitetssjukhuset 1 Linkdping
CSD Syd: Vid Skédnes Universitetssjukhus

CSD Vist: Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Ett samarbete mellan Regionala Natverk och
landets CSD

Inom projektet Gemensamt Larande samarbetar
Riksforbundets Séllsynta Diagnosers sex Regionala
Niétverk, via utvalda patientforetrddare, med respek-
tive regions CSD. Detta i syfte att 6ka samverkan
mellan professionen och patientforetridare for att
sdkerstélla en mer personcentrerad vérd. Projektet
syftar ocksa till att, med hjilp av bl.a. CSD, identi-
fiera tillfallen da varden eftersoker patientforetradare
och da kunna lotsa in vara Sallsynta Foretrddare.

De Regionala Nitverken foretrdder som sagt var
séllsynthet som helhet utifrdn det som dr gemensamt
for de flesta individer med séllsynta diagnoser —
séllsynthetens dilemma. Ett dilemma som innebér att
den som har en ovanlig sjukdom ocksa riskerar att
behdva hantera en stor okunskap hos sévil vardgi-
vare som Ovriga delar av samhiéllet som exempelvis
skola och arbetsmarknad.

Sedan starten har patientrepresentanter fran de
Regionala Nitverken medverkat vid savil konferen-
ser som workshops och lokala méten tillsammans
med respektive regions CSD.

Gemensamt Lirande mdjliggor ett aktivt samver-
kansarbete kring utvecklingen av landets CSD. Nar-
mast nu under varen dr det inplanerat tvd workshops,
med tre CSD 1 varje, och deras respektive patientfo-
retradare. Detta 1 syfte att 6ka samverkan och skapa
mojligheter for att vira patienter ska fa storre delak-
tighet 1 varden.

Mer information om projektet finns pa
Riksforbundet Sillsynta Diagnosers hemsida;
http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/
gemensamt-larande/

ARTIKELN AR SKRIVEN AV KARIN HOGVALL, PROJEKTKOOR-
DINATOR FOR GEMENSAMT LARANDE PA RIKSFORBUNDET
SALLSYNTA DIAGNOSER MED TILLAGG AV KARIN OLSSON



Lar kanna nya

Carina Olsson

Uppdrag: Ordforande sen flera ar.
Innan dess styrelseledamot.

Ort: Mérbylénga pa sodra Oland.

Sysselsittning: Bygglovshandlig-
gare 1 Morbyldnga kommun. For
tillfallet deltidssjukskriven.

Familj: Jag har inga egna barn.
Min syster Karin Olsson har
Marfans och troligen hade var
mamma syndromet.

Ev Marfanbesvir: Jag har “alltid”
haft problem med ryggen. Na
Fick Marfandiagnosen nir jag var
ungefar 30. Opererade 6gonen
for starr -95 och -96. Hjartat fick
en graft pd aortabagen 2010. Har
med tiden fatt alltmer problem
med lungfunktion pga skolios.
Aortadissektion 2017 som jag nu
langsamt héller pa att rehabilitera
mig fran.

Intressen: Flyttade till Oland,
som sedan barnsben legat mig
varmt om hjértat pga den vackra
naturen. Jag dlskar blommorna
och figlarna. Ar en passionerad
pelargonsamlare. Jag kan dock
inte méta mig med de riktiga
fantasterna — jag har kanske bara
30 olika.
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Karin Olsson

Uppdrag: Webbredaktionen. Med
1 koordinationskommittén for
nitverket Marfan Europe Net-
work. Patientrepresentant i Riks-
forbundet Sallsynta Diagnosers
projekt Gemensamt ldrande for
sjukvardsregion Sydost.

Ort: Hagby p4 Oland

Sysselsittning: Appelmusterska,

kokboksantikvariatsbitrade, kok-
boksforfattare och matvandrings-
guide.

Familj: Har sjidlv Marfans syn-
drom. Sambo med Erik, har tva
Norwichterrier.

Ev Marfanbesvér: Opererat in
mekanisk mitralisklaff, aortaklaff
samt graft pa aorta ar 2002. Kro-
niskt formaksflimmer sedan varen
2017. Opererad for ndthinneav-
lossning och gra starr pa bada
Ogonen i tjugoarsaldern. Hoger
Oga har nu “’blivit suddigt” troli-
gen pé grund av drrbildning.

Intressen: Mat och matlagning
(girna vegetariskt), yoga, trad-
géardsarbete, sang, mina hundar
och att umgas, prata och gora
roliga saker med mina vénner.

Christina Kjellstrom
Uppdrag: Styrelseledamot

Ort: Bor utanfor Ystad i Lindhult
pa landet.

Familj: Bor ensam med min katt
och har min vuxna dotter i Gote-
borg .

Ev Marfanbesvér: Jag har besvér
med kronisk smairta i nedre delen
av ryggen, trotthet och dalig
uthallighet. Vissa synproblem och
en vidgad aorta som n sa ldnge
inte dr opererad.

Intressen; naturen, ldsa, kultur
och att umgas.



marfanstyrelsen

Paula Grandell

Uppdrag: Kassor
Ort: Kolsva

Sysselsdttning: Driver tillsam-
mans med min man foretaget
Spinnin Wheel som siljer begag-
nade motorcykeldelar.

Familj: Man och tva dottrar en
hund och ett ging honor. Jag och
yngsta dottern har Marfan.

Ev Marfanbesvir: Dottern har
opererat ogonen, sjalv har jag
inte drabbats sa hart.

Intressen: Odlar en hel del med
varierat resultat. Tank att ett litet
fré kan ge en hel planta som ger
mig massor med paprikor, toma-
ter, gurka eller aubergine. Fan-
tastiskt! Tycker dven om att laga
mat, gora egen ost, promenera
med hunden, sticka, virka och
simma.

Emma Ahlén

Uppdrag: Tidningsredaktor for
medlemstidningen.

Ort: Lomma 1 Skéne (mellan
Lund och Malmo)

Sysselsittning; Frilansredaktor,
skribent och kommunikator

Familj: Man, tvé barn och en katt.
Jag har Marfan samt bada mina
dottrar.

Ev Marfanbesvér: 2006 opere-
rades jag (forebyggande pga att
jag ville bli gravid) med graft
pa aorta, 1 Ovrigt inga sirskilda
besvir.

Intressen:

Umgas med familj och vinner,
resor och utflykter, lisa, skriva, se
pa film samt langpromenader med
poddar i 6ronen.

Johanna Warrer Nilsson

Uppdrag: Ansvarig for Facebook-
sidan samt Facebook-grupperna

Ort: Bor 1 Malmo

Sysselsittning: Utbildad Folkhal-
sovetare, arbetar i nuldget pa ett
arbetsmarknadsprojekt med unga
vuxna 1 Malmo, som heter Boost
by FC Rosengard. Har dven
tjanstledigt fran Malmo stad som
elevassistent.

Familj: Jag f6ddes med Marfan,
som jag drvt efter min mamma.
Min lillebror har ocksd Marfan.
Bor med min sambo och inga
barn én.

Ev Marfanbesvir: I februari
gjorde jag en operation av min
aorta. Kommer eventuellt behova
operera 0gonen i framtiden ocksa.

Intressen: Alskar att resa, utforska
nya platser och ldra mig om nya
saker, fika, trdna, min familj och
goda vénners séllskap. Jag laser
girna och njuter av naturen och
solen.
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Forts marfanstyrelsen

Lise Murphy

Uppdrag: patientrepresentant i
”Marfangruppen” HTAD (co-
chair) i Vascern som ir en euro-
peisk expertgrupp for Marfan och
liknande sjukdomar, kontaktper-
son for Eurordis- Rare Disease
Europe.

Ort: Stockholm

Sysselséttning: Undervisar i sprak
och kommunikation pé foretag

Familj: Har sjdlv marfan liksom
andra i familjen

Ev Marfanbesvér: Opererat 6gon
och bukaortan

Intressen: Att underldtta for
marfanpatienter att f4 en diagnos
och rétt behandling. Att vara med
familj och vénner. Att ldsa och
laga god mat.
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Madeleine Fris
Uppdrag:Styrelseledamot

Ort: Ystad

Sysselsittning: Skolbibliotekarie

Familj: Gift med Johan. Var dot-
ter Miranda (adopterad). Jag &r
den i familjen som har Marfan
syndrom.

Ev Marfanbesvér: Hjirta och
aorta - opererat nedatgéende aorta
1997 och gjort en klaffplastik
2012.

Rygg — kyfos

Fotter — halgus valgus och ham-
martar

Intressen: Korsdng, matlagning
och bocker

Ulrika Jivegard
Uppdrag: Styrelseledamot
Ort: Vadstena

Sysselséttning: Larare pa en F-3
skola i Vadstena.

Familj: Man och tva barn. Vér
dotter Maja, 13 ar, har Marfans.

Ev Marfanbesvér: Maja har bytt
linser i bada 6gonen och dven
behandlats for efterstarr pa bada.
Till vardags anvinder hon sig

av specialgjutna ildgg 1 samtliga
skor. For att minimera stelhet i
hofter och overrorlighet i knéna
gors dvningar pa rekommenda-
tion av sjukgymnast. Maja har
dven latt skolios.

Intressen: Mitt stora intresse ar
sang och musik i alla konstellatio-
ner. Bade korsang och 1 en mindre
sanggrupp.

Da barnen utdvar olika sporter
lagger vi gérna tid pa att folja
dem pé deras aktiviteter.



gbedovning

Forsyget med epidural for marfanpatienter

Har man Marfans syndrom och erbjuds ryggmargs-
beddvning dr det bra om man upplyser vardpersona-
len om att de maste ta extra hénsyn till var diagnos.
Man brukar anta att 6ver 60% med diagnosen har
duraektasi vilket betyder att sdcken runt ryggraden
ar forstorad. Niar man da sprutar in ett beddvnings-
medel i sdcken kan spridningen av ldkemedlet ske pa
ett annorlunda sitt 4n det normalt gor. Det kan ocksé
innebdéra att man kanske behdver dndra dosen.
Ryggmairgsbeddvning kan man fa om man ska
opereras i nedre delen av kroppen eller vid forloss-
ning. For oss kan det exempelvis vara aktuellt som

beddvning efter bukaortaoperation eller vid dder-
bricksoperationer ocksa. Léds gdrna mer om rygg-
mérgsbeddvning pa 1177.se

Diskussionen om detta uppkom i samband med
att “marfangruppen” (HTAD) inom det europeiska
nétverket diskuterade vilka rutiningrepp som kan
medfora speciella risker for marfanpatienter. Mer om
detta kommer.

LISE MURPHY

kring. Det kan vara

* att sjdlv var ung och ha syndromet
* sjukskrivningar

* synnedséttning
* trining

“kontakt”, ange dven det.

Vill du bli kontaktperson?

Vi tinkte ateruppta funktionen med att ha en grupp medlemmar som vill std som kontakt-
personer att ringa till om man behdver “prata av sig” eller frdga om saker. Du sjédlv bestdm-
mer vad du vill ange for &mne som du 6mmar extra for eller har kunskaper eller erfarenheter

* att vara forélder till barn eller ungdom med marfan

* ha genomgétt operation; hjérta, aorta, 6gon eller nagot annat som rér marfan

...ja, vad som helst som du kan dela med dig av.

Du ska vara beredd att ha ditt namn, telefonnummer och specialomrade angivet i tidningen.
Du som &ven vill std som kontaktperson pa nya webbsidan under menyn

Sand dina uppgifter till marfan.sverige@gmail.com
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Forskning: Att trana med

Ar traning sadar allmant bra eller till och med extra
bra for personer med Marfans syndrom? Profes-
sorn och overlakaren Mikael Dellborg fran Goteborg
redogor for de senaste forskningsronen gallande
Marfans syndrom och traning.

Fysisk aktivitet och traning dr idag en livsstil och
man kan ibland uppfatta det som nistan en religion
och ett krav frin omgivande samhéllet att man ska
hélla sig igang. Ibland grinsar det till moralism: Tra-
nar man inte blir man sjuk och d4 har man alltsd sig
sjdlv att skylla. Om alla bara trénar tillrickligt kom-
mer ingen bli sjuk och da sparar vi mycket vardkost-
nader. Men sé enkelt dr det ju forstés inte riktigt...

Visst dr det viktigt att ”halla sig igdng” men det
ar just ’halla igdng” som det handlar om. De stora
positiva hdlsoeffekterna far man just av promena-
der, méttlig fysisk aktivitet. G4 till bussen, gd ut en
promenad pa kvillen och sé vidare. Samtidigt gillar
manga att rora pa sig lite mer och tréna lite hardare,
springa lite ldngre strickor och kanske forsoka sig
pa till exempel ett halvmaraton som Goteborgsvarvet
eller liknande. Om man har Marfans syndrom, ska
man tinka annorlunda da?

Vad giller promenader och vardaglig 1itt, pulsho-
jande fysisk aktivitet talar all kunskap vi har for att
det dr precis lika nyttigt for en person med Marfans
syndrom som for vem som helst. Lite tillspetsat kan
man siga att man inte dr skyddad frén forkalkning
av kranskirlen, fran overvikt, typ 2 diabetes, hoga
blodfetter eller hogt blodtryck “bara” for att man har
Marfans syndrom. Det &r klart att det 16nar sig att
hélla sig igdng” for alla.

Lite tyngre dynamisk trianing, jogga, springa
langre striackor och skaffa sig ordentlig kondition, ar
ndgonting som i riktlinjer och internationella guide-
lines ofta avrads fran om man har Marfans syndrom.
Tanken &r da att kdrlsystemet kan belastas vid for
hérd dynamisk traning. Det dr naturligtvis sa att om
man anstranger sig mycket, springer fort och ldnge
sa far man hogre puls och hogre blodtryck under
tiden man springer. Man kan fOrstas tinka sig att
detta, teoretiskt i varje fall, skulle kunna vara nega-
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tivt for personer med Marfans syndrom.

Nyligen presenterades en studie i den vdlrenom-
merade tidskriften Journal of American Heart As-
sociation (J Am Heart Assoc 2017:6:E006438) dar
man forsokte bena ut det hdr. Man utgér dé frén en
studie man har gjort med en etablerad djurmodell
for Marfans syndrom. Det finns en modell med mdss
dér man slagit ut en gen (FBN1) hos mdssen. Den
gen som vi vet dr orsaken till Marfans syndrom hos
minniska. Mdssen fér en sérdeles kraftig variant
av Marfan (genen &r ju totalt utslagen, inte bara lite
déligt fungerande sé att sdga) och uppvisar redan vid
4 manaders alder en vidgning av aortan och dven
andra morfologiska tecken p4 Marfan.

Vid 4 méanaders dlder uppvisade Marfan-mdssen
ett ndgot vidare aorta jimfort med kontrollmoss dvs
moss dir man inte slagit ut nagon gen. Sedan fick
hélften av sédvil Marfan-mdssen som kontrollerna
borja trdna genom att springa pa ett I6pband, 60
minuter, 5 dagar per vecka, under 5 ménader. Resten
av mossen, bade Marfan-moss och kontrollmass fick
inte tillgdng till nagot 16pband, utan levde timligen
stillasittande — moderna mdss i 20:e arhundradet helt
enkelt!

D4 man undersokte mossen med ultraljud och
dven (senare) mikroskopiska undersokningar sag
man tydligt att 16pningen hade skyddat mdssen fran
ytterligare vidgning av aorta. Efter 5 manaders tré-
ning var skillnaden i storlek pa aortan ganska stor
mellan stillasittande Marfan-mdss och kontrollmoss.
Diaremot hade de trdnande mdssen en klart mer
positiv utveckling och hade i princip inte fatt ndgon
ytterligare 6kning av aortan alls. Lopningen fung-
erade som en skyddande faktor och bevarade aortan
betydligt béttre dn hos de stillasittande mossen.

Det dr forstas alltid vanskligt att dverfora veten-
skapliga ron frdn mdss till ménniskor men samtidigt
ar detta en mycket viletablerad och rimlig djurmo-
dell for Marfans syndrom. Den visar ocksd nagot
som rent biologiskt &r en bade trovirdig och vil-
dokumenterad princip: ndmligen att fysisk aktivitet
skyddar blodkérlen hos ménniskor. De beskrivna
forsoken talar for att detta alltsd géller &ven om man



Marfans syndrom

har Marfans syndrom lika vil som det géller perso- Man kan naturligtvis vara ultraforsiktig och séga:
ner som inte har Marfans syndrom. Ar det inte bevisat att det #r bra att rora pa sig, ja da
ska man avsta fran att rora pé sig. Motargumentet ir
Lite kraftigare fysisk aktivitet ger ett 6kat blodtryck  precis lika tydligt: Vi méinniskor dr gjorda for att réra
och hogre puls och da undrar man hur eller om det pa oss och att avstd frdn att rora pa sig ar faktiskt

verkligen dr bra, sdr-
skilt for personer med
Marfans syndrom.
Forklaringen till de
goda effekter man ser
av trdning r att resten
av tiden, 1 vila, somn,
sittande, d4 ar trycket
lagre, pulsen ldgre och
hela organismen arbe-
tar mer effektivt och
lugnare. Lite tillspet-
sat kan man séga att
det inte ar de enstaka
hogre trycken som ér
farliga, det dr bristen
pa laga tryck, bristen
pa vila for blodkirlen,
som stiller till det.
Sammantaget finns
det alltsd goda skal att
rora pa sig, med eller
utan Marfan. Daglig
fysisk aktivitet dr av
godo for alla och vill
man tréna lite mer
och springa sig till en
skaplig kondition, och
till exempel springa
Goteborgsvarvet eller
ndgot annat, sd kan
man finna stod 1 lit-
teraturen for att det
inte bara &r roligt utan -
mojligen dven nyttigt. Bild: Pixabay
Regelbunden och ganska idog trianing fran ung alder
motverkar vidgning av aortan hos individer med
Marfan, 1 varje fall om vi talar om mdss. Om en sa-
dan nytta finns dven hos méinniskor aterstar att visa.

farligt, det vet vi mycket vél
idag. Och forstas finns det
undantag; en person med en
forstorad aorta som vidgas
relativt snabbt och didr man
overviger kirurgi bor disku-
tera detta specifikt med sin
hjértldkare och kanske ndja
sig med promenader (men
inte sitta stilla hemma och
vénta pa operationstid!).

En sammanlagd bedom-
ning av den samlade veten-
skapen om fysisk aktivitet,
om daglig motion och om
dynamisk trining sager oss
att det dr nyttigt att vara ute
och gé, jogga, eller springa
langre strickor for den som
vill. Med eller utan Marfan.

PROFESSOR, OVERLAKARE
MIKAEL DELLBORG,
GUCH-CENTRUM,
MEDICINKLINIKEN /SU/

OSTRA SUUKHUSET | GOTEBORG
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EFTERSANDNING PORTO BETALT

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

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

I“>Iﬂy webbsida

foreningen har ny webbsida - marfan.se

Den gamla sidan finns inte ldngre kvar pa nétet och om du 1 ndgot sammanhang ska
uppge foreningens webbadress sé ar det den nya som ska anvéndas.
Vi vill passa pé att tacka Kent Clasén som har jobbat med den gamla sidan, och innan
honom Jenny Astrom.

Nu sédger vi ocksé stort tack till Erik Cardfelt som har hjdlpt oss att gora den nya fina
sidan.

Redaktion for nya sidan ér:
Karin Olsson karinolsson@me.com
Madeleine Frisk maddef.mf(@gmail.com

Marfanforeningen

pa Facebook

Du vet vil att Marfanforeningen finns pé Facebook?

Pa sidan Svenska Marfanforeningen delar vi 1 styrelsen med oss av information om
saker som hinder i féreningen och runt omkring.

Har finns ocksa tva grupper dir man kan stélla fragor och hitta stod: Marfangruppen och
Marfanforildrar.




