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Styrelsen

Hor gédrna av dig till ndgon av oss i styrelsen om du har funderingar
eller frigor om négot, sa forsoker vi hjdlpa dig sé gott vi kan.

Carina Olsson, ordférande
Mobil 070-975 05 21
carina.olsson@telia.com

Karin Olsson
Mobil 070-538 55 19
karinolsson@me.com

Emma Ahlén
Mobil 070-483 34 82
emma(@ahlen.name

Paula Grandell, kassor;
Mobil 070-492 41 67
paula.grandell@gmail.com

Christina Kjellstrom
Mobil 070-798 08 98
casa-lindhult@hotmail.com

Ulrika Jivegard
Mobil 070-656 27 8§83
ulrika.jivegard@gmail.com
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Ordforanden har ordet

Sé& var 2018 snart slut! Tank vad aren gar!

Ett lite mérkligt a&r med en sommar som gar till
historien som en av de varmaste i mannaminne.
Sjalv madde jag inte bra. Med andningsproblem
och sviter efter en aortadissektion sa dr virme ingen
bra kombination. Men det som ocksa gjorde att jag
madde daligt 1 ett storre perspektiv var fundering-
arna pa vad som egentligen haller pa att hinda med
jorden? Vi fick kénna av den fruktansvirda torkan
och virmen som orsakade brénder i skog och mark
pa flera hall i landet. Sen hoten om uttorkade brunn-
nar som hotade bade véxter och djur och da i for-
langningen oss minniskor. Mycket att tinka pa som 1
alla fall gav mig en tankestillare om vad vi héller pa
med...

Da ér det skont att veta att det i alla fall pa4 "Mar-
fanomradet” hinder mycket bra saker. Bade fran
varden och patientorganisationerna jobbas det inten-
sivt med att bygga upp kunskapsbanker for att ge en
sa bra vard som mojligt till patienter med en sillsynt

diagnos. Kunskapen dér ute 6kar och okunnigheten
blir det sdllsynta. Vi har ett stort ansvar att sprida
kunskapen om Marfans syndrom och andra marfan-
liknande diagnoser. S& nu ser vi fram emot ett nytt
ar med mycket engagemang frin patienter, anhdriga
och proffsen.

Sist vill jag 6nska alla medlemmar i Svenska
Marfanforeningen en alldeles fantastiskt God Jul och
Gott Nytt Ar!

Vi ses 2019!

CARINAO
ORDFORANDE




Aortakirurgi | Holland

Vi fick ett mail fran Holland, frédn en klinik som ar
specialiserad pa kirurgi av aorta. Sa har skrev de till
0SS!

Since many years we assist referrers and patients to
receive the best medical care in the Heart and Vas-
cular center of the Maastricht University Medical
Center (MUMC). Especially patients with connective
tissue diseases, like Marfan syndrome, who suffer
from complex aortic aneurysms require extensive
surgical repair. In general, these operations are as-
sociated with significant complications. Our center
is highly specialized in these procedures and deve-
loped specific techniques to prevent the most feared
complications like paraplegia and organ failure.
Patients will be in the hands of a multidisciplinary,
dedicated team with extensive experience in these
complex aortic interventions

Valkand klinik

Svenska Marfanforeningen har, sedan manga ar
tillbaka, kontakt och visst samarbete med den hol-
landska Marfanforeningen. De kénner vl till denna
klinik. Nar Marfan Europes mote 2017 holls 1 Hol-
land (dit vi just da tyvirr inte hade mojlighet att 8ka)
medverkade en ldkare fran denna klinik och berét-
tade om deras hogspecialiserade kirurgi. En film fran
det foredraget kan ses pd var webbsida: marfan.se,
vilj Informationsmaterial — Filmer — Aortakirurgi.

Svenska patienter

Ater till mailet som vi fick; i detta vill de erbjuda
Marfanpatienter i1 Sverige att komma till deras
klinik. De berittar om att de tar emot patienter for
operation fran lander runt om 1 virlden och de re-
kommenderar oss att tala vidare med deras “Interna-
tional Patient Office Manager”. Vi 1 var tur meddelar
dem och tackar for erbjudande men att vi forst méste
undersdka huruvida sjukvarden i1 Sverige skulle vara
bendgna att sdnda patienter till ndgot annat land for
operation. Finns det 6ver huvud taget ndgot behov
av att gora det?

Kirurg med lang erfarenhet

Vi tog kontakt med Dan Lindblom som har arbe-
tat som thoraxkirurg pa Karolinska i Stockholm 1
over 30 ar. Dan har opererat manga av oss som har
Marfans syndrom. Han dr numera pensionerad fran
sitt arbete som kirurg, men har ju l&ng och gedigen
erfarenhet fran omradet. S4 hér sdger han.

— Nar det géller aortakirurgi 1 allmdnhet och
Marfankirurgi i synnerhet sa har jag svart att tro att
svenska patienter skulle ha anledning att soka sig till
Nederldnderna. Detta av tva skal;

1. Speciellt i Stockholm har man en extremt vil-
fungerande verksamhet med mycket hog kompetens
pa detta omrade, bade vad géller 6ppen kirurgi (in-
klusive rekonstruktiv klaftkirurgi) och kateterburna
tekniker for brdst- och bukaorta samt olika kombina-
tioner ("hybrider”’) vid mer omfattande sjukdom.

2. Jag har svart att tro att Forsékringskassan be-
talar for ingrepp som minst lika bra kan utforas pa
hemorten/i hemlandet.

Den som ér ansvarig for den hér verksamheten
pa Karolinska idag dr docent Christian Olsson, en
mycket skicklig och hdngiven kirurg. Han skulle
utan tvekan fa operera mig ndr/om behov uppstar.

Dan fortsétter.

— Det ar ju bara verksamheten i Stockholm som
jag har detaljerad kunskap om eftersom jag jobbat
som thoraxkirurg i landstinget under 30+ ar. Natur-
ligtvis finns god kompetens pa andra kliniker ocksa
men savitt jag vet dr det bara Karolinska som har en
mangarig dispensiarverksamhet dér alla aneurysmpa-
tienter foljs kontinuerligt vilket innebér att man har
skaffat sig en unik kunskap om ldngtidsforloppet.

Stora kunskaper i Sverige

Vi tyckte att dessa besked dr synnerligen betryggan-
de att f4 hora. Det ar verkligen skont att veta att det
finns ldkare med de allra basta kunskaper man kan
ha nér/om operation av aorta blir nédvéndig.

KARIN OLSSON
Kommentera girna denna artikel pa
marfan.sverige@gmail.com sa kan vi dela vidare era
synpunkter pa facebook och webbsidan.



Marfanforeningens arsmote

Lordag 2 mars 2019 i Goteborg

Vi fortsatter att paminna alla medlemmar om féreningens arsméte sa att alla som vill komma redan nu kan
boka in det i sina kalendrar. Arsmétet 2019 kommer vara ett tillfalle att traffa andra med Marfans syndrom
for att dryfta erfarenheter, stalla fragor samt lyssna till kardiolog Mikael Dellborg, och att ha trevligt tillsam-
mans.

Tider

12.00-12.20 Samling med lattare lunch.

12.20-13.20 Arsmétespunkterna - val av styrelse och sddant

13.20-13.30 Kort paus

13.30-14.15 Mikael Dellborg, professor i hjirtsjukdomar och har kunskap om och intresse fér Marfans syn-
drom, pratar om

* En studie som visar att mattlig trdning kan skydda marfanh;jartat

* Sammanstillning av ménga studier rorande marfan och graviditet — som ger en mer overgripande bild

* Dessutom kommer Mikael resonera kring hur man kan tolka och forsta alla de, ibland alarmistiska, studier
som kommer rérande Marfans syndrom

samt

« Tillfdlle att stélla frdgor om marfan och hjérta

14.15-14.30 Kort paus

14.30-ca 15.15 Fortsattning med Mikael Dellborg

ca 15.15-ca 16.00 Personal fran Centrum for Séllsynta Diagnoser Vst (CSD) berdttar om den verksamhet
man planerar for att bygga upp 1 regionen.

Plats
Goteborg. I skrivande stund ar det inte klart med lokal.

Kostnad
Det kostar inget att vara med pa motet. Tyvérr har foreningen ingen mojlighet att ersétta for resa och eventu-
ell logi.

Valberedningen
Det dr denna gang sa att styrelsen utgdr valberedning enligt beslut pa drsmatet 2018. Oss ndr man som van-
ligt p4 marfan.sverige@gmail.com

For fragor om arsmotet
marfan.sverige@gmail.com eller pa telefon till Karin Olsson 070-538 55 19




Nordiska motet

5—7 oktober 2018

Vartannat ar traffas styrelserna fran de Nordiska
Marfanféreningarna for att utbyta erfarenheter och
skapa samarbetsomraden. | ar var det Sveriges tur
att anordna motet som hdlls pa Hotell Klara i Stock-
holm.

Fredag kvill borjade med att Erik Bjorck overlédkare
och docent 1 Klinisk genetik pa
Karolinska Universitetssjukhuset
1 Solna kom och beréttade om
sitt arbete 1 Vascern. En spidnnan-
de organisation dar ldkare och
patienter i Europa samarbetar for
att ta fram gemensamma riktlin-
jer inom séllsynta kardiovaskula-
ra sjukdomar. Mer om detta finns
att lasa separat hér 1 tidningen.

Under 16rdagen presenterade
landerna hur deras foreningar
arbetar och vad som &r pa gang.
Norge har olika projekt och
forskningsprojekt pd gang, bl. a.
ett om Marfan och somnapné.
Resultatet fran detta hoppas vi
kunna ta del av langre fram. De
har @ven startat en bindvévs-
klinik dit marfanpatienter ska
skickas for att genomga alla undersokningar och
tester. Om det faller vil ut dr det tinkt att det kom-
mer att bli ett fast landstickande sjukhus for marfan-
patienter i1 framtiden. Norge har 4ven ekonomiska
mojligheter att ordna olika tréffar under &ret som t
ex arsmote, sommarliager och hostmote. De kommer
dven att sta som vérd for det europeiska motet for
Marfanféreningarna (MEN) under 2019.

I Danmark har man pabdrjat ett projekt om psy-
kiska aspekter med att leva med Marfans syndrom.
Foreningen jobbar ocksa aktivt med frivilliga med-
lemmar d v s personer som vill hjdlpa till med olika
aktiviteter men som inte sitter med i styrelsen. De
arbetar ocksa mer med digital spridning av informa-
tion, tex automatiska nyhetsbrev som skickas ut via
hemsidan.

Finlands resurser dr knappa och ett tag lutade det
at att 1agga ner foreningen da det inte fanns tillrack-
ligt med folk till styrelsen. Nu har det som tur var
16st sig och man anordnar varje ar ett arsmote och
till sommaren ett sommarlager. De kommer dven att
sta som vird for nésta Nordiska mote ar 2020. Vi
kommer att vara till hjilp for deras svensksprakiga
medlemmar.

Pé lordag eftermiddag gjorde vi en trevlig utflykt
till Medeltidsmuséet med guidad visning, prome-
nerade sedan tillbaka till hotellet och fick se lite av
Stockholm.

Sondagen dgnade vi 4t gemensamma mal, teknis-
ka 16sningar och hjdlpmedel samt Marfanforening-
arna in i framtiden. Arbetet fortsédtter nu pd hem-
maplan och kontakt halls fram till nista mote.

PAULA GRANDELL



Nordiska motet

Forelasning av Erik Bjorck 5 oktober 2018

Det nordiska moétet inleddes under fredagen av Erik
Bjorck, dverlakare och docent i klinisk genetik, Ka-
rolinska Universitetssjukhuset i Solna. Eriks forelas-
ning handlade i férsta hand om VASCERN, vilket ar
ett europeiskt referensnatverk for kardiovaskulara
sjukdomar samt om hans roll dar.

Erik arbetar som Klinisk genetiker pa Karolinska i
Stockholm och det innebér att han &r laborationsla-
kare men dven patientldkare. Han har specialiserat
sig inom kromosomanalys. Det finns sex kliniker i
Sverige, dér det arbetas
med klinisk genetik.
Klinisk genetik handlar
mycket om fosterdiag-
nostik. Under 90-talet
kom &ven érftlig cancer
in som ett omrdde. Runt
2002 borjade man att
kunna géra molekylar-
diagnostik, vilket gjorde
DNA-tekniken billigare
och bittre. Nu for tiden
kan en enda analys/prov
ge méngder med resultat.

Downs syndrom var
det som forst kunde
diagnostiseras genom
analys. Analysen gav tva
konkreta svar, antingen ett ja eller ett nej.

Nar de géller svar i samband med Marfans syn-
drom fir man inte bara ett ja eller ett nej. I svarsana-
lysen kan det férekomma tre olika svar.

Ja, tveklost. Nej, vi hittar ingenting men det kan
aven forekomma ett kanske, vilket kan bero pa att
ldkarna ser nagot 1 analysen som de inte forstér sig
pa. Detta beror pa att DNA- diagnostiken dr mer
komplicerad i dag. Darfor ar det viktigt att se till pa-
tientens symptom 1 6vrigt. Vid en analys kan ldkaren
till exempel hitta en variant pa genen som inte ger
ett tydligt provsvar men finns da de 6vriga kliniska
kriterierna, exempelvis aortadissektion samt linslux-
ation, kan man stélla diagnosen marfans syndrom.
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VASCERN: The European
Reference Network on
Rare Multisystemic

Vascular Diseases

Under aren 2004/2005 upptéckte ldkarna flera olika
varianter av Loez-Dietz syndrom eftersom gentes-
terna har blivit mer avancerade.

For att samla kunskap kring de sillsynta diagno-
serna har 24 referensndtverk, European Reference
Networks, ERN bildats. Kliniker ansdker om att an-
sluta sig liksom patientféreningar. Detta EU-initiativ
fér ett visst ekonomiskt stdd och kommer att utvir-
deras lopande.

Erik dr med 1 den del som arbetar med vaskulédra
sjukdomar, VASCERN. De vaskuléra sjukdomarna
delas i sin tur in i fem
olika grupper. I varje
grupp finns patientfo-
retradare. Lise Murphy,
frén svenska Marfan-
foreningen, tillhor
HTAD,(Heritable Tho-
racic Aortic Diseases
=Arftliga aortasjukdo-
mar) i vilken marfan
4 ingdr. Patientforetradare
ingdr 1 grupperna for att
de har stor kunskap om
den egna sjukdomen och
har ett holistiskt per-
spektiv runt allt som ror
patienter.

Hur jobbar man i grupper inom ERN?

Arbetet bestar av en midngd videokonferenser, kon-
ferenser och arbetsgruppmdten dir gemensamma
frdgor som diagnostisering, behandlingsplaner och
annat tas upp och gas igenom. Resultatet blir kon-
sensusdokument, videofilmer, mobilapp, riktlinjer
runt register etc. Ett forskningsprojekt har ocksa
initierats.

Eu-lagstiftningen och ERN i1 dem kom till for att
stirka varden for personer med séllsynta sjukdo-
mar och bygger pa att alla ska ha ”Lika vard pa lika
villkor”.

ULRIKA JIVEGARD



Marfanpatienter deltar | lakar-

utbildning

Det hander ibland att vi far forfragningar till férening-
en om nagon kan stalla upp och beratta hur det ar
att ha var diagnos. Vi har varit med flera ganger pa
ST-utbildningen, vid mingelluncher, pa informations-
dagar om marfans syndrom och ocksa vid ett tidigt
skede pa lakarutbildningen.

Vad man vill hora frin oss dr hur det &r att ha di-
agnosen marfans syndrom och hur kontakten med
varden dr. Hur bemdtandet dr och om vi skulle vilja
ha det pa nidgot annat sétt. Det hér dr ju nagot som vi
alla kan prata om. Var erfarenhet och vara synpunk-
ter kan ju gora varden béttre si det 4r mycket vérde-
fullt om vi, 1 mén av tid och méjlighet, kan delta. Vi
ar experter pa att ha marfans syndrom.

I hostas fick vi mejl frdn Anna Gutniak, likare med
ansvar for en del av ldkarutbildningen pa Karolinska
1 Huddinge. Vi talades vid, hon formulerade i en text
vad de behdvde och varfor och sedan skickade vi

ut ett mejl till vara medlemmar dér vi uppmuntrade
dem att delta. Hon skrev bland annat sé hér:

Patienten dr inbjuden som sig sjdlv, d v s man maste
inte representera ndagon forening eller patientgrupp.
Det finns inget rdtt och fel.

Olle-Martin Wéglund hade mojlighet att delta sa jag
undrade hur han upplevde situationen. Jag hade re-
dan fitt feedback frdn Anna som sa att Olle-Martins
medverkan var otroligt uppskattad och gav virde-
fulla insikter till de blivande ldkarna.

—Vi hade en genomgang och sedan satt vi och dis-
kuterade 1 smagrupper. Jag behdvde inte forbereda
nagot utan kunde berétta om olika moten jag hade
haft med varden. Det blev bade roliga anekdoter och
kritiska synpunkter.

Jag kan tidnka mig att vara med igen. Absolut. Det
var trevligt och folk var intresserade av vad jag sa.
Man kunde maérka att de var lite oroliga 6ver hur de
skulle bete sig nar de skulle auskultera (ga med en
erfaren lakare)i borjan av sin utbildning. Det blev

intressanta samtal, berdttar Olle-Martin.

Jag fick Olle-Martins tilldtelse att berdtta om det hér
1 tidningen for att locka andra att delta pa samma
satt. Det sprider kunskap om diagnosen och ocksa
om hur vi ser pa bemdtande i1 sjukvéarden.

LISE MURPHY



Okad risk for aortasjukdom med

viss antibiotika

Anvandning av kinolonantibiotika tycks kunna
kopplas till 6kad risk for aortaaneurysm, enligt en ny
registerstudie.

Forskare fran Karolinska institutet, Lunds universitet
och Statens serum institut i Danmark visar i en ny
observationsstudie att det tycks finnas en koppling
mellan sé kallad kinolonantibiotika och aortasjuk-
dom 1 form av aneurysm (bristning) eller dissektion
(skada pa kérlvaggen).

Risken for aortaaneurysm eller aortadissektion var
66 procent hogre hos de som étit kinolonantibiotika,
fram for allt ciprofloxacin, jamfort med de som étit
amoxicillin. I absoluta tal innebér det 82 fall per en
miljon behandlinsgepisoder med kinolonantibiotika.
Forskarnas fynd ligger i linje med resultaten i tva
tidigare observationsstudier, dir dock riskokningen
var annu storre.

— Var studie bekriftar fynden i de tidigare studier-
na och utokar kunskapen kring denna sdkerhetsfraga,
sdger Bjorn Pasternak, forskare pa institutionen for
medicin vid Karolinska institutet, som har lett stu-
dien.

Att riskdkningen var mindre 1 KI-forskarnas stu-
die 4n i de tva tidigare beror, enligt Bjorn Pasternak,
sannolikt pa att man jamfort data fran patienter som
fatt kinolonantibiotika med patienter som fatt annan
antibiotikabehandling 1 form av amoxicillin. I de ti-
digare studierna har kinolonpatienterna jaimforts med
obehandlade patienter, vilket kan innebéra en 6kad
risk for snedvridande faktorer, sa kallade confoun-
ding factors.

I studien, som &r publicerad i BMJ, jaimfordes data
frén drygt 360 000 behandlingsepisoder med oral
kinolonantibiotika, frdmst ciprofloxacin, med mot-
svarande behandling med amoxicillin.

Det priméra utfallsméttet var sjukhusinldggningen
eller akutkontakt pa grund av forstagangsdiagnos
med aortaaneurysm eller aortadissektion, eller dod
orsakad av dessa. Studieperioden strickte sig 60
dagar fran att likemedlen forskrevs. Den data som
analyserades hdmtades fran olika svenska register
som likemedelsregistret och patientregistret, fran
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juli 2006 till december 2013.

Forutom att bekréfta tidigare noterad koppling
mellan kinolonantibiotika och 6kad risk for aorta-
sjukdom kunde KI-forskarna i sin studie visa att
riskdkningen framfor allt dr kopplad till akut aorta-
aneurysm och inte till aortadissektion.

— Vi kunde ocksa 1 viss mén karaktérisera tajmingen
av denna association, da resultaten antyder att ris-
ken kopplad till kinolonbehandling tycks vara mest
framtrddande under de forsta tio dagarna efter be-
handlingsstart. Med andra ord motsvarande tiden

dé kinolonbehandlingen dr pdgaende, siger Bjorn
Pasternak.

Den troliga mekanismen bakom aortasjukdom vid
kinolonbehandling, som maste bevisas i ytterligare
studier, dr en 6kad aktivitet i enzym som bryter ned
vivnad. Det dr ként att kinoloner dkar aktiviteten
1 dessa enzymer, sa kallade metalloproteinkinaser,
vilket ocksa ér en sannolik mekanism bakom mer
kédnda skador associerade med kinolonantibiotika,
som hélsenesmaértor och hélsenerupturer.

Men trots att den nu publicerade studien stddjer
hypotesen att kinolonbehandling skulle kunna vara
kopplad till 6kad risk for akut aortasjukdom ser
Bjorn Pasternak inga skl att 1 dagsldget dndra de
kliniska behandlingsrekommendationerna.

— Innan dessa resultat anvdnds som del i kliniska
behandlingsbeslut bor lakemedelsmyndigheter vér-
dera den samlade evidensen och viga samman med
andra sdkerhetsfragor kring kinoloner och stilla mot
nyttan med behandlingen, sdger Bjorn Pasternak.
Sedan i februari forra aret pdgar en sdkerhetsgransk-
ning av kinolonantibiotika av den europeiska ldke-
medelsmyndighetens sdkerhetskommitt¢ PRAC.

— Sadana vérderingar kommer kunna ligga till
grund for evidensbaserade kliniska behandlingsre-
kommendationer.

De likemedelssubstanser som édr godkidnda i Sve-
rige och som inkluderas i granskningen &r ciproflox-
acin, levofloxacin, moxifloxacin och norfloxacin.

Publicerat pa lakemedelsvarlden.se den 8 mars
2018



Regionala traffar

Styrelsen har diskuterat hur vi battre kan skapa
kontakt mellan oss medlemmar och darmed aven
engagera flera personer i olika uppdrag och sysslor.

For att uppna det maste vi borja med att ldra kdnna
varandra béttre darfor planerar vi for att bjuda in till
ett antal regionala fika-traffar under 2019. Ungeféar
sa hér skulle det kunna se ut:

Forslag pa platser

Region Syd: Skane, Blekinge och Kronoberg — for-
slagsvis 1 Malmo eller Lund.

Region Sydést: Ostergdtland, Jonkoping och Kal-
mar ldn — forslagsvis i Linkdping, Norrkdping eller
Kalmar

Region Uppsala—Viarmland, Vistmanland, Sérmland
och Orebro — forslagsvis i Orebro

Region Stockholm: Stockholms lén och Gotland — i
Stockholm

Region Vist, Vistra Gotaland och Halland — hér
héller vi arsmote l6rdag 2 mars 12.00-16.00. Nar
arsmotet ar slut kan intresserade stanna en liten
stund och ldra kdnna varandra lite mer och eventuellt
bestimma ny tréff.

Du behovs

For dessa triffar har var sin kvinna i styrelsen som
kan borjat dra i det hela, men vi vill mycket gédrna
fa kontakt med dig som vill vara med och fixa traff i
din region. Maila d till marfan.sverige@gmail.com

Kontakt i norr

Region Norr, Norrbotten, Jimtland, Visterbotten
och Visternorrland — forslagsvis i ndgon av de stora
stdderna.

Har har vi ingen representant i styrelsen och ér
dérfor extra angeldgna att fa kontakt med dig som
vill vara med och ordna en tréff i regionen. Maila till
marfan.sverige(@gmail.com

Kidlla: Pixabay



Sallsynta diagnosers hostmote

"Tillsammans blir vi starkare”

Forbundet Sallsynta diagnoser hade sitt hdstmaote
20-21 oktober och nuvarande ordférande Ulf Lars-
son tillsammans med den tidigare ordféranden Eli-
sabeth "Lisa” Wallenius forklarade ordférandelaget
for motesdeltagarna. Artikeln ar tagen fran Sallsynta
diagnosers hemsida (www.sallsyntadiagnoser.se)
men ar forkortad for tidningen.

Lisa dr numera ordforande 1 samarbetsorganisationen
Funktionsrétt Sverige och kan inte ha dubbla ordf6-
randeskap. Ulf har dtagit sig att vara ordforande till
nésta drsmate 1 april 2019, men inte langre. Déarfor
maste en ny ordforande hittas.

Diagnoshang

Motets teman var “’ta makt och plats” och “hur
anvénder vi véra resurser”. I syftet ingick ocksd att
lara kdnna varandra tvirs dver forenings- och diag-
nosgrinserna, samt rétt och slétt ha kul tillsammans!
Begreppet ”diagnoshdng” nimndes som en betydel-
sefull faktor.

"Tillsammans blir vi starkare” — Pontus paroll
”Tillsammans blir vi starkare”, var moderatorn Pon-
tus Holmgrens paroll som brinner for samverkan och
betonade vikten av att fa tillgang till medlemmarnas
potential, bade individuellt och gemensamt.

Inledningsvis lyfte han ett par grundlédggande fragor:
* Hur ser jag sjilv pé vilka resurser som jag/vi har?

* Hur kan vi sdkerstilla att vi ingar ett partnerskap
med dem vi méter i1 varden?

Vidare betonade han tva saker att beakta vid kontak-
ter med vérden, apropa att ta makt och plats:

* Bara jag dr expert pa mig sjalv.

* Du ska inte std med mdssan i handen.

Blandad bild av partnerskapliga moten

En foreningsforetrddare berdttade om sina erfaren-
heter. Personens rekommendation var att alltid vara
medveten om att man sjélv eller som anhorig ér den
person som kan diagnosen bast. Det dr darfor bra att
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du har en beréttelse om diagnosen som tar tva minu-
ter.

En annan iakttagelse var att yngre lakare verkar ha
lattare att ta reda pa saker de inte kinner till om en
diagnos.

Diremot berittade andra deltagare att de upplevt
raka motsatsen 1 motet med vérden. Att man inte blir
lyssnad p4, inte heller tagen pd allvar och hord. Det
framkom ocks4 att det finns upplevda konsskillnader
1 omhéndertagandet och métet med varden. Fordld-
rar bemots pa olika sitt.

Tank positivt — detta ar vi stolta dver

Fokusera pa vad som dr bra! Det var en uppmaning
fran Pontus som efterfrigade vad mdotesdeltagarna ér
stolta Over och bra pa att gora. Nagra exempel:

* Att vara példst om diagnosen. Samla och sprida
medlemmarnas diagnoskunskaper for att paverka
och forbittra som patientforening.

* Ha en grupp pé Facebook.

* Ingd 1 internationella nétverk for diagnosen.

* Foreldsningar av diagnosspecialister som gérna vill
traffa diagnosbérare.

* Medicinska ID-kort, med kortfattad beskrivning av
diagnosen, framst for akuta situationer ndr man inte
sjdlv kan séga att man har en diagnos.

* Soka bidrag fran fonder och sponsrande foretag till
foreningsaktiviteter. Samla erfarenheter runt fondan-
sokningar i en parm.

* Ordna lager for alla aldrar — sdka pengar 1 fonder —
ordna “diagnoshing”.

Just detta begrepp, diagnoshéng, fick stor uppmérk-
samhet. Det dr en opretentios sammankomst {or di-
agnosbirare som informellt vill diskutera och utbyta
erfarenheter kring den sillsynta diagnosen. I synner-
het for vuxna kan detta ha avgdrande betydelse. En
deltagare anmérkte: ”Jag var 40 &r, innan jag triffade
ndgon annan som sdg ut som jag.”

Den avgorande fragan for séllsynta diagnoser
ar och forblir: Hur fir vi en vird som kan ta emot
det unika och komplexa, didr ménga vardkontakter
behdvs? Aven hir giller att sitta fokus pa det som



fungerar bra inom vérden, som forebilder, var reso-
nemanget.

SKL, nationellt programomrade

Ulrika Vestin, frdn Sveriges Kommuner och Lands-
ting (SKL) medverkade. Hon arbetar med det natio-
nella programomradet for séllsynta sjukdomar. Det
avser nya sitt for landstingen att samarbeta och lira
mer av varandra, exempelvis vad géller séllsynta
diagnoser. Mottot dr “’inte géra mera — bara gora mer
tillsammans!”.

Hon ndmnde att den Nationella Funktionen for
Séllsynta Diagnoser (NFSD) inte finns kvar fran
nésta ar. Funktionens arbete ska dock fortsitta, men
det &r oklart hur det ska genomforas.

"Stuprérstank”

Ulrika framholl vardens ofta pétalade “’stupror-
stank”. Det medfor att vardinstanser saknar intresse
for att ta ansvar utanfor sitt eget, specifika omride.
Eller som det formulerades i en bild:

”Det priméra for de olika vardgivarna blir att klara
sitt uppdrag, vilket leder till "stuprorstink” och litet
intresse att ta ansvar utanfor det egna avgriansade
uppdraget. Genom att frdmja samverkan mellan
vardgivarna kan vérden bli en helhet.”

I programomréadets delredovisning till SKL sdgs

vidare att:

”Ett samlat grepp om
omradet séllsynta sjuk-
domar kréver atgirder
for savil tidig och
i korrekt diagnos som
| samordnande vérd- och
omsorgsinsatser hela
végen till ett samlat
stod frén hela sam-
hillssektorn™.

Beata Ferencz pape-
kade att det saknas en
nationell handlingsplan
| for séllsynta diagnoser.
Ulrika replikerade att
mycket av det som nu
gors av SKL kan bli underlag for en sadan plan.

Mycket utredande, lite verkstad

Ordforande Ulf Larsson menade att mycket av det
som ror sdllsynta diagnoser handlar om utredande
som inte omsitts i ndgon form av verkstad. Vidare
undrade Ulf om det planeras ndgon nationell styr-
ning av var olika diagnoser kommer att fi vard.
Ulrika svarade att det inte kommer ndgon nationell
overrock” for Centrumen for Séllsynta Diagnoser
(CSD), men mgjlighet ges for CSD att diskutera
samlat.

For att ldsa artikeln 1 sin helhet, ga in pd www.sall-
syntadiagnoser.se
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Gemensamt larande

Stora forandringar framodver i den svenska sjukvarden

Den 19-20 november agde en stortraff i projektet
Gemensamt larande rum. Lise Murphy rapporterar
fran traffen.

I projektet Gemensamt ldrande presenterades tre
olika men mycket viktiga teman inom den framtida
sjukvédrden. Forst kom en representant frdn Euror-
dis, vér europeiska paraplyorganisation for att tala
om expertteam som var grupp Arftliga aortasjuk-
domar (HTAD/Vascern)och vikten av att den inte-
greras i den svenska sjukvarden. Sedan f6ljde Anna
Nergérdh, regeringens utredare om God och nira
vard dir primérvdrdens betydelse betonas. Och sist
men inte minst var det Ulrika Vestin som dr sakkun-
nig pé Sveriges kommuner och landstings program-
omréde for sdllsynta diagnoser.

Anna Nergdrdh

Det ér langsiktiga fordandringar vi talar om, och

man kan se trender. Nyckelord &r att ERN finns med

och att det ar utokat fokus pa séllsynta diagnoser.
Det ar ocksa tydligt att fordndringarna berdr stat,
landsting, kommun och EU-samarbete.
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Specialistvard

Det ér ju 1 kombinationen av néra vard och hogspe-
cialiserad vard dér det behovs battre strukturer. Det
var darfor mycket intressant att lyssna pa Matt Bolz-
Johnson fran Eurordis dir han redogjorde for hur
och varfor de europeiska referensnétverken (ERN)
har véxt fram. Vi ar ju med 1 ndtverket for drftliga
aortasjukdomar (Googla pa Vascern, HTAD) och jag
foretrader marfan och andra liknande sjukdomar.
Det blev tydligt 1 diskussionerna i samband med
Matts presentation att det &r mycket mer positiva
tongdngar runt detta nu én for ett ar sedan. Vad

som behovs framover dr politiska beslut som stoder
strukturerna och tillfér mer medel. Hittills har bade
vardpersonal och patienter jobbat ideellt. Entusiasm
racker langt till att bérja med men inte som bestin-
digt drivmedel ar in och
ar ut.

Primarvard i kombina-
tion med specialistvard
Anna Nergardh redo-
gjorde for God och ndra
vard och forklarade att
primdrvarden kommer
att forstarkas. Husldka-
ren ska ha helhetsansva-
ret for sin patient, ha en
koordinerande funktion
och ha ett team med vik-
tiga professioner, sa som
exempelvis distrikts-
skoterska, psykolog och
fysioterapeut, knutet till
sig. Malséttningen ska
vara att patienter i sa stor
utstrickning som moj-
ligt ska fa kontinuitet 1
sina vardkontakter med

primdrvéarden och att de ska kunna 2 storre delen av

sina vardbehov tillgodosedda dr.
Anna Nergardh har varit ute pa manga presenta-
tionsrundor av utredningen for att samla ihop syn-



punkter eftersom nér forslaget vél dr framlagt och
skickats ut pd remiss kommer remissvaren till minis-
teriet. Ar d4 manga remissvar kritiska #r det svart for
politikerna att uppnd enighet och fa igenom forsla-
get. S4 darfor har Anna forsokt att samla in kritiska
roster innan forslaget 1dggs fram. Det har dock varit
en delrapport redan och en del remissvar har redan
kommit in.

Nationellt programomrade sallsynta diagnoser
Fran att inte ha “varit med pé kartan” ens, handlar nu
ett av 23 programomraden om sillsynta diagnoser.
Och vad ér nu detta? Fran SKL:s (Sveriges kom-
muner och landstings) hemsida hittar jag f6ljande
forklaring:

Ett nationellt programomrade (NPO) bestér av
experter med bred kompetens inom omradet och
representation fran samtliga sjukvérdsregioner. Alla
representanter foretrdder regionen inom det specifika
sjukdoms-/organisatoriska omradet. NPO ska arbeta
med att:

* leda och samordna kunskapsstyrningen inom aktu-
ellt falt

» folja upp och analysera sitt omrade, gora behovs-
analyser och GAP-analyser (till exempel identifiera
nér det saknas kunskapsstod)

* bidra 1 arbetet med hur relevanta nationella kvali-
tetsregister utvecklas och anvinds

» omvirldsbevaka

» ordnat inférande/ordnad utfasning av lakemedel/
behandlingar

* nivastrukturering

* bidra 1 arbete med eventuella statliga satsningar

Det var mycket positivt att Ulrika Vestin, sakkun-
nig pé fran SKLi séllsynta fragor, var ndrvarande
under hela stortriffen och ocks under trillingtraffen
tidigare 1 hostas. Hon har fétt en inblick 1 ”sdllsyn-
tavérlden” och de problem vi brottas med dér. Till
exempel att det &r sa splittrat, att ingen koordinerar
vér vérd och att ERN bor integreras i1 varden. Anna
Wedell som ér ordforande for programomrédet for

sdllsynta diagnoser skrev sd hér till mig i september:
”Arbetet 1 det nationella programomrédet har pre-
cis kommit igang ... Vi har darfor inte ndgon fardig
plan vad géller ERN, men vi tycker forstas att det ar
viktigt att vi dr aktiva och att ndtverken stods”.
Jag aterkommer gdrna om mer nyheter kring pro-
gramomradet for séllsynta diagnoser framover.

Gemensamt ldrande gér in i sitt tredje och sista ar
Bara det att vi, patientforetrddare och vardpersonal,
har kunnat samlas for att diskutera CSD (Centrum
for séllsynta diagnoser) och frdgorna ovan har varit
mycket positivt. Det finns nu froer till fortsatt sam-
arbete runt manga saker. Nasta ar kommer mer fokus
att 1aggas pa personliga vardplaner och ytterligare
samarbete mellan patientorganisationer och de olika
CSD.

Karin Olsson och jag som dr med i projektet ser
fram emot det med tillforsikt!

LISE MURPHY
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Vascern days

Stor konferens for vaskulara sallsynta sjukdomar

| mitten av oktober var 72 lakare, 14 patientforetra-
dare och 20 gaster fran EU-kommissionen samlade
i Paris for att summera det gangna aret och for att
planera 2019.

I Vascern finns det 5 olika grupper men var “mar-
fangrupp” kallas for érftliga aortasjukdomar (Heri-
table Thoracic Aortic Diseases, HTAD). Vi var fyra
patientrepresentanter som tog del av information pa
seminarierna och naturligtvis ocksa i var lakargrupps
moten. Dessutom spelade vi in négra kortare videor
samt bestdmde vilka prioriteringar vi kommer att ha
2019.

Positivt for oss ér att var lakargrupp jobbar bra
ihop, pa ett prestigelost sitt samt att det nu ocksa
finns en robust patientgrupp som &r aktiv. For de
foljande 3 dren lagger EU 1 miljon euro pé hela
nitverket Vascern vilket kan upprétthalla strukturen,
IT och betala for méten. Daremot arvoderas inga
lakare eller patientforetrddare som ingar. Det &r tur
for oss att den franska staten ér en stor finansidr.
Fran EU finns det ocksa ™8 T
en forskningsfond som
okar. Forhoppningsvis
kan ytterligare forsk-
ningsprojekt komma
igéng.

Register ar viktigt for
framtiden. Bland annat |
vill man ha ett register
dér man kan ldgga in
information om gravidi-
tet och forlossning.

Lakarndtverken _ ‘
kommer att utdkas. Det (EDE.
finns en ansokan frin =
den norska gruppen pa
Sunnanis till exempel. §8
Inom Sverige hoppas vi &
att lakare kan komma
att ansluta sig till den
grupp som har sin
hemvist pa Karolinska
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1 Solna. Det ér bra om det blir samarbete kring var
diagnos pa manga stora sjukhus.

Problem att 16sa ar att det behdvs arvoden till 1dkare
1 de grupper som finns vilket betyder att landstingen/
staten behdver fatta beslut om hur detta ska ske. Det
behover ske snart sa att inte nitverken faller sonder.
Entusiasm ricker l&ngt men inte hur 1dngt som helst.
Riksfoérbundet Sillsynta diagnoser driver ju pro-
jektet Gemensamt ldrande dér beslutsfattare, véard-
personal och patientforetradare har kunnat tréffats
for att just ldra av varandra. Ett mycket fint projekt.

Svara fragor runt graviditet och férlossning
Eftersom marfans syndrom beror pd ett fel 1 var
bindvav kom en programpunkt att delas med vasku-
lar Ehler Danlos som ocksa beror pd bindvédven. Li-
karna diskuterade hur de kan rada sina patienter runt
detta och hur de kan stddja sina patienter i de beslut
som fattas. Marfankvinnor som vill bli gravida bor

1 god tid ta upp det med sin kardiolog for att fa rad.

Patientforetrddare i Vascern



Det samma géller for marfanmén som vill pappor.
En mgjlighet for dem som har en kiind mutation &r
ocksa att ansoka om IVF-befruktning dar ett friskt
befruktat dgg kan viljas ut. Det dr dock en véntetid
pd mer n ett dr. Alla resonerar olika runt sin familje-
bildning men det dr viktigt att de medicinska aspek-
terna vags in.

Vad jobbar patientforetradare med i marfan-
gruppen?

Under de kommande 6 manaderna kommer vi att
titta pd hur multidisciplinira team fungerar 1 de olika
landerna samt hur vi vill ha det. Speciellt forsoker vi
formulera hur vi vill ha det i rutinerna fore och efter
stora hjartoperationer dér det varierar stort i Sverige
och utomlands. Det &r till exempel vanligt att man
blir nedstdmd eller far andra symptom en léngre tid
efter operation och det kan man bdde informera om
och f6lja upp betydligt battre &n man gor idag. Of-
tast dr storst fokus pa det fysiska men sjdlen lamnas
utanfor.

Vi har kontakt med andra marfanféreningar och
flera nya dr pé vég att ansluta sig. Dessutom infor-
merar vi bade ldkar- och patientgrupper pa olika sétt
och deltar i1 det 16pande arbetet i Vascern.

3 i veckan — kom igang med att réra pa dig
igen!

Ett tema som ni kommer att hora mycket om framo-
ver ar hur vi kan komma igang igen med att réra

pa oss och peppa varandra. Pepp-kompis ar ett nytt
begrepp!

I samradd med vara ldkare, bade 1 Sverige och
utomlands kommer vi att berdtta om hur vi trdnar
sékert, vad man ska vara uppmarksam pa och bli
inspirerad av varandra. Det blir ett av de &mnen vi
diskuterar nu pa marfaneftermiddagen den 29 no-
vember pa CSD 1 Stockholm, pa arsmétet den 2 mars
1 Goteborg och pé de olika fikatraffar vi kommer att
ha i hela landet. I Stockholm blir det den 11 mars.

Hor gédrna av dig till mig om hur just du trénar.
Dela med dig av dina tips! (lisemurphy@gmail.com)

Lise Murphy

Latt att skanka en slant

Var forening har ju en Facebook-sida (https://www.facebook.com/Svenska.Marfanforeningen). P4 denna har
vi nu lagt till en knapp for att 1att kunna skinka pengar till stod for var forenings arbete. Pa knappen star det

”Skéank en gava” och sedan ar det bara att folja instruktionerna.

Vi har latit ansluta véart kontonummer hos PlusGirot sd det ar helt sikert att pengarna man skinker verkligen

gér direkt till just oss. Man kan ocksa skidnka pengar till féreningen till minne av nagons bortgang.

1. Betalning sker till PlusGiro 37 51 94-8

2. Sand ett mail till var forenings kassor paula.grandell@gmail.com med uppgifter om personlig hélsning
och till vilken persons minne pengagavan skinks. Samt till vem/vilka (anhoriga eller begravningsbyra) min-

nesbrev ska sindas.
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Marfanstyrelsen onskar
God jul & Gott nytt ar!
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