—i I e - SR o B o 3 WM*“
ISSN: 1652-7054 e S

Marfans Syndrom

och andra marfanliknande tillstand
Medlemsbulletin for Svenska Marfanforeningen 1/19

s 4 2
. 4 — E |
v 1 "Bl 1
A * =¥
ol - el B
v ;- e
‘q y B =i §
1 e B A i
3 i : ] j i 4
T - 9
N i #
a i £5]

Member of Vefksahetsberéttelsef- 3 veckn * barnbok

EURORDIS

.", 4 l
Rare Diseases Europe ¢ k l f y
‘ . |



Styrelsen

Hor girna av dig till ndgon av oss i styrelsen om du har funderingar
eller fragor om nagot, sa forsoker vi hjilpa dig sé gott vi kan.

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

Karin Olsson
Mobil 070-538 55 19

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

Christina Kjellstrom
Mobil 070-798 08 98

* Marfans

" 1/19
syndrom

UTGIVEN AV

Svenska Marfanforeningen

C/o Carina Olsson

Rangatan 6
386 93 Firjestaden

www.marfan.se
marfan.sverige@gmail.com

karinolsson@me.com

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

casa-lindhult@hotmail.com

Ulrika Jivegard
Mobil 070-656 27 83
ulrika.jivegard@gmail.com

PLUSGIRO 37 51 94 -8

ISSN: 1652-7054

_ _ REDAKTIONSKOMMITTE
Madeleine Frisk Lise Murphy Emma Ahlén
Mobil 0733-40 85 43 Mobil 070-912 18 60 Redaktionskommittén ir
maddef.mf@gmail.com lisemurphyg@gmail.com tacksam for alla bidrag till
tidningen
Johanna Warrer Nilsson
Mobil 073-726 54 83. TRYCKERI

johanna.warrer@gmail.com

Fyris-Tryck AB, Uppsala

Ordforande har ordet

Vilkommen till ett nytt &r med Marfans syndrom.
Jag vill ju naturligtvis inte siga att det skulle finnas
nagot positivt med att ha en séllsynt diagnos som
Marfans syndrom, med allt vad det innebér av be-
svér och oro med mera. Men hjélp vad jag blir stolt
att tillhora en sa har fin skara minniskor som trots
sina egna problem dnda lagger ner tid och energi
pa Svenska Marfanforeningen. Vi syns snart dver-
allt! Pa nétet, pa Facebook och Instagram, i Europa
och virlden. Ett stort tack till er — ingen ndmnd och
ingen glomd.

Ni har vil kollat in var nya och fina hemsida! Pa
Facebook har vi funnits ldnge och nu senast har vi
erdvrat Instagram. Vi har startat ett nyhetsbrev — for
nu racker det inte att sprida information med en tid-
ning som kommer ut fyra gdnger om aret. Har gar
det mycket fortare &n sa.

Och det som ir sé glddjande ar att vi inte ldngre
behover dra hela lasset sjdlva — vi far ocksa hjalp
frén professionen — Centrum for Séllsynta Diagno-

ser, som sakta men sikert héller pa att byggas upp
runt om i landet.

Du som dr medlem kommer vil till &rsmotet den
2 mars i Goteborg! Det blir ett fantastiskt tillfélle att
traffas och prata Marfan. Ett unikt tillfdlle att lyssna
pa Mikael Dellborg som ér en av landets ledande
experter pa Marfan och hjértsjukdomar. Nagot som
beror oss alla.

Vi ses!

CARINA O
ORDFORANDE




Marfanforeningens arsmote

Lordag 2 mars 2019 i Goteborg

Nu &r det snart dags fér Marfanforeningens arsmoéte. Arsmétet 2019 kommer vara ett tillfélle att traffa andra
med Marfans syndrom for att dryfta erfarenheter, stalla fragor samt lyssna till kardiolog Mikael Dellborg, och
att ha trevligt tillsammans.

Tider

12.00-12.20 Samling med lunchmacka

12.20-13.20 Arsmotespunkterna enligt dagordning

13.20-13.30 Kort paus

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

* En studie som visar att mattlig trdning kan skydda marfanhjéartat

» Sammanstéllning av ménga studier rérande marfan och graviditet — som ger en mer dvergripande bild

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

« Tillfélle att stdlla frdgor om marfan och hjirta

14.15-14.30 Kort paus

14.30-ca 15.15 Fortsittning 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 i regionen.

Mojlighet for intresserade att boka lokal traff for medlemmar i Goteborgsomradet. Vi avslutar med att gora
veckans 3 1 veckan-Ovningar.

Plats
Drottning Silvias barn och ungdomssjukhus (Ostra sjukhuset), Rondvigen 10 i Géteborg.

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

Valberedningen
Det dr denna gang s4 att styrelsen utgdr valberedning enligt beslut pa drsmotet 2018. Oss ndr man som van-
ligt pa marfan.sverige@gmail.com

For anmalan och fragor om arsmotet
Du som vill ha fika och matig macka; anmaél dig senast 18 februari till marfan.sverige@gmail.com eller pa
telefon till Karin Olsson 070-538 55 19 eller Paula Grandell 070-492 41 67



Forslag till dagordning

for arsmotesforhandlingarna

Métets dppnande

Kallelsens godkannande

Val av ordférande fér motet

Val av sekreterare for motet

Dagordningens godkannande

Val av tva justerare som ocksa ar rostraknare
Justering av rdéstlangd
Verksamhetsberattelse

9. Ekonomisk berattelse

10. Revisionsberattelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgeandringar

13. Inkomna motioner och forslag

a) Eventuellt namnbyte pa féreningen for att aven inkludera Loeys-Dietz syndrom
14. Faststallande av arsavgift for nastkommande ar
15. Verksamhetsplan och budget for 2017

16. Val av styrelseledaméter och suppleanter
17. Val av ordférande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Métets avslutande
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Alla medlemmar i hela landet halsas mycket valkomna till Géteborg!



Marfaneftermiddag

29 november 2018, Karolinska

Mer fokus pa att forskning/behandling gar framat
rent allmant och pa égon speciellt.

Vi var ndrmare 20 personer med marfans, varav tva
som representerade foreningen, som hade hittat fram
till rétt lokal pa Karolinska Universitetetssjukhuset
en eftermiddag 1 slutet av november. Vil dér var det
foreldsningar om hjérta och kirurgi av Peder Sorens-
son dér vi fick se framsteg som gjorts bla. I hur man
bildmissigt kan ser hjértats funktion.

Genetiken belystes av Erik Bjorck och Maritta
Pigg som ocksé beskrev syndromet rent allmént.
Anna Lundvall talade om 6gon och dar papekade
Erik Bjorck (ledare for den europeiska natverks-
gruppen) att det behdvs mer riktlinjer for kontroller
etc for marfanpatienter. Ett arbete med att ta fram
det har paborjats nu! Mer om det senare i ar. Erik
papekade ocksa att det &r tydligt att det &r ett 14-
rande nitverk inom varden som vi drar nytta av som
patientgrupp. Ménga av oss har kanske varit med om
konstigt bemoétande, fatt fel information etc. men det
har skett mycket inom varden som &r av godo. Alla
lakare pa motet var ju ocksé specialister ”pa oss”och
tar ocksa del av de kunskaper och erfarenheter som
finns 1 det europeiska ndtverket for drftliga aorta-
sjukdomar (HTAD).

Maria Romare Strandh talade om hur det ar att
leva med marfans. S hir kommenterade hon efter-
middagen:

Jag tycker att det var en vildigt informativ halvdag
som tog upp flera viktiga aspekter av att ha marfans
syndrom, Loeys-Dietz eller liknande sjukdomar.
Foreldsningen om genetik gav en bra grund, medan
Peder Sérensson frdn kardiologsidan pratade om
vikten av att trdffa en hjdrtldkare och forklarade bra
kring allt som kan héinda med hjcirtat. Ogonforelds-
ningen gav mig mycket information om bland annat
hur linsluxation fortskrider och vad en kan gora at
det. Det allra roligaste var dock att fa triffa alla
som var ddr och dven dela med mig av de erfarenhe-
ter av vdrden jag har!

Lise talade om vad foreningen ser som sin uppgift:”
att standigt stotta och paverka, vart fokus ér bade
pa kropp och sjédl. Jag informerade ocksa om 3 1
veckan, var kampanj med véarden for mer tréning for
marfanpatienter samt att vi borjar med fikatréffar,
forst 1 Stockholm den 11 mars kl.18 pad KS Solna.

Utvirderingarna, (bara 11/19) var positiva. Vad
folk mest tog med sig frén eftermiddagen var: Vik-
tigt inte missa saker. Viktigt att se hela ménniskan
och individen. Patientmdte, personliga berittelser.
Att man inte 4r ensam. Mer kunskap, tips och rad,
erfarenheter. Mycket intressant. F4 mera information
och prata med andra.

Utvérderingen &r ju en bra grund infor framtida
informationstréffar.

LISE MURPHY



Forslag verksamhetsplan

for Svenska Marfanforeningen 2019

Har ar styrelsens forslag till verksamhetsplan for
Svenska Marfanféreningen 2019.

Medlemmarna

Styrelsen har diskuterat hur vi béttre kan skapa kon-
takt mellan medlemmarna och engagera flera per-
soner 1 vart arbete. FOr att uppna det méste vi borja
med att ldra kidnna varandra béttre darfor planerar vi
att ha regionala fika-tréffar under 2019:

Region Stockholm; Stockholms 14n och Gotland —
Stockholm, den 11 mars 18.00-20.00 pa CSD Karo-
linska Solna.

For resterande regioner dr datum inte bokat i skri-
vande stund.

Region Syd; Skéne, Blekinge och Kronoberg — i
Malmo eller Lund.

Region Sydést; Ostergdtland, Jonkdping och Kal-
mar ldn — i Linkdping, Norrkdping eller Kalmar.

Region Uppsala-Orebro; Vistmanland, Givleborg,
Uppsala och Orebro — i Orebro

Region Vist, Vistra Gotaland och Halland — hér
haller vi arsmote 16rdag 2 mars. Nér arsmotet ar slut
kan intresserade stanna en liten stund och ldra kinna
varandra och eventuellt bestimma ny tréff.

Region Norr, Norrbotten, Jimtland, Visterbotten
och Visternorrland — i ndgon av de stora stidderna.
Har har styrelsen ingen representant och dr dérfor
extra angeldgna att f4 kontakt med medlemmar som
vill vara med och ordna en tréff i regionen.

Utover detta ska styrelsen som vanligt se till att
alla nya medlemmar kontaktas per telefon.

Tidning och nyhetsbrev

Tidningen ska komma ut med 4 nummer under éret.
Som alltid i en forening sé tycker styrelsen att det
vore bra om medlemmarna ville bidra med material
till tidningen. Fradgan dr hur man kan uppmuntra till
detta? Fikatriffarna kanske kan vara att tillfélle att
prata om det.

Under aret kommer vi borja ge ut ett digitalt ny-
hetsbrev med start 1 februari. Detta kommer mai-
las ut till medlemmarna samt laggas i véra sociala
medier. Nyhetsbrevet ska framst vara till for inbjud-
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ningar till méten och aktiviteter, bide vara egna
men dven andras t ex CSD:s (Centrum for Séllsynta
Diagnoser).

Véra sociala medier

Marfan.se

Den nya webbsidan som blev klar 2018 fungerar vél
och tva styrelseledaméter r redaktorer for sidan. De
har telefonmdte en gang per manad. Ambitionen dr
att 1dgga ut ndgon nytt pa startsidan minst en géng
per manad.

Facebook.com/Svenska.Marfanforeningen
Fungerar dven den som en webbsida dér vi ligger ut
ungefdr samma saker som pa marfan.se. Styrelsen
har ansvarig administrator for sidan samt flera 1 sty-
relsen som kan publicera. Sidan har 196 f6ljare.

Facebook.com/groups/176790195783683

En sluten grupp for de som har Marfans syndrom,
anhoriga eller andra som ér intresserad av Marfans
syndrom, for att att stélla fragor, diskutera och prata
om Marfans syndrom. Styrelsen har ansvarig admi-
nistrator for gruppen samt ytterligare tre personer
som dr administratorer. Gruppen har 155 medlem-
mar.

Facebook.com/groups/245519649305006/

En sluten grupp for fordldrar till barn med marfan.
En diskussionsgrupp for mer kinsliga fragor som ror
barnen. Styrelsen har av sekretesskél bara en admi-
nistrator for denna. Gruppen har 31 medlemmar.

Instagram.com/svenskamarfanforeningen

Vart Instagramkonto &r nystartat i december 2018.
Det gjordes pa initiativ av en medlem. Sadant tycker
vi om! Hon &r dnnu s ldnge ensam administrator for
kontot. Férhoppningen ér att det ska fyllas pd med
foljare under aret.

Naér vi nu administrerar fyra kanaler 1 sociala
medier inser styrelsen att viss samordning behdver
komma till stdnd och dérfor har till exempel admi-
nistratdren for det nya Instagramkontot adjungerats
till styrelsen.



Vi hoppas kunna virva fler personer, att inte bara
folja oss hér utan, att dven bli medlemmar 1 vér for-
ening. Sdkerligen dr en del av dem redan det.

3 i veckan

Under 2019 vill vi uppmuntra medlemmarna att réra
pé sig tre génger 1 vecka. Darfor startar vi pd initiativ
av VASCERN rorelsekampanjen 3 i veckan. VAS-
CERN dir ett europeiskt referensnétverk for likare
specialiserade pa sillsynta, komplexa vaskulédra
sjukdomar. Det stér for European Reference Net-
works Vascular Diseases. Denna rorelsekampanj ér
tankt for alla med Marfans syndrom inom EU.

I vart nystartade nyhetsbrev kommer vi ge forslag
pé rorelser och aktiviteter for fyra veckor i taget. S&
hér kan du till exempel gora 3 génger 1 veckan pa
valfri dag:

- rask promenad 20 minuter

- tre coredvningar; vaggpress, liggande huvudlyft,
rumplyft

- benlyft med vridning

Veckans aktuella dvningar kommer goras pa de re-
gionala fikatriffar som vi bjuder in till under 2019.
Veckans aktuella dvningar gors pa drsmétet den 2
mars 1 Goteborg.

Varje tidning kommer ha en temaartikel om tré-
ning/3 1 veckan.

Barnboken Bakoumba

Vi fick ett erbjudande frén den franska Marfanfor-
eningen via var paraplyorganisation Marfan Europe
Network om att f& dversitta den fina barnbok om
marfan som de har gjort, till svenska.

Det ér en trevlig liten historia om ett lejonbarn
med marfan som kénner sig en smula annorlunda
med sin smala l&nga kropp, som far ett fint slut om
varfor det kan vara bra ibland att vara ldng.

Tack vare Lovis Armbandsfond sd kommer vi
kunna trycka upp boken i en upplaga pd 200 bocker.
Da kan vi sprida de bada till vara medlemsfamiljer
och till stéllen inom vard och omsorg dir man kan
tankas mota barn med marfan och andra liknande
tillstdnd.

Sjal och kropp — om psykisk halsa vid kroniska

tillstand

Vi planerar nu for en fortsdttning av vart projekt Ma
bra med marfan som vi hade for nagra ér sedan — nu
med inriktning pa de sjilsliga aspekterna med att

ha ett séllsynt, kroniskt tillstdnd. Det giller da bade

marfan och loeys-dietz.

Tanken dr att vi aterigen ska ansdka om medel
frén Allménna Arvsfonden. Under 2019 kommer en
arbetsgrupp jobba fram den projektansokan som vi
ska sénda till dem. Planen &r att projektet ska starta
2020.

Aven denna géng ska vi hélla ett antal regionala
tréffar dit alla medlemmar och anhoriga ér vl-
komna. Pé dessa kommer vi ldra oss mer om hur vért
sinne paverkas av att leva med ett kroniskt tillstand
och det kommer ges tillfallen f6r samtal och reflek-
tioner.

Planen dr ocksa att framstilla nagon form av skrift
dir deltagare som vill ges mojlighet att skriva om
sina upplevelser runt sin psykiska hélsa — anonymt
forstds. En samling unika beréttelser att dela med
alla andra som kénner likadant och som vi pa detta
sétt kan ge styrka, hopp och ork att leva sitt liv med
ett tillstdnd som inte kan botas men lindras.

Detta &dr vad vi kommer soka bidrag for att ge-
nomfora. Kanske finns det mer saker vi skulle kunna
gora...?

Medverkan i lakarutbildningen

Aven under 2019 kommer vi medverka pa likarut-
bildningen Karolinska Institutet niar de behandlar
marfan.

Namnbyte pa féreningen

Viér forening beskrivs vara till for “ménniskor med
marfan och andra liknande tillstdnd”. Faktum &r

att man egentligen kénner till tvd sddana tillstand
vaskuldr Ehlers-Danlos syndrom, som har en egen
patientforening, och Loeys-Dietz syndrom, som inte
har det. Redan idag har vi nagra medlemmar med
Loeys-Dietz. Styrelsen vill darfor initiera en diskus-
sion om vi kanske ska dndra namnet pd var forening
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for att personer med Loeys-Dietz ska kdnna sig
involverade och motiverade att bli medlemmar. For-
slagsvis skulle det nya namnet kunna vara Svenska
foreningen for Marfans och Loeys-Dietz syndrom.
Styrelsen vill gérna ha synpunkter pa detta under
2019.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser
Vi foljer deras arbete och forsoker sénda represen-
tanter till de mdten som de arrangerar.

Deras projekt Gemensamt ldrande fortsétter och
véra tva representanter frin styrelsen kommer fort-
satt bevaka projektets frdgor som handlar om att
Oka samverkan mellan professionen, patienter och
nirstdende. Men ocksa att frimja och stétta utveck-
lingen av landets CSD, bland annat med hjilp av
regionala nitverk.

Centrum for Sallsynta Diagnoser
Styrelsen héller sig fortlopande informerad om vad
som héander i riksforbundets sex regionala nétverk
for medlemmar. Dessa ér till for att intressepoli-
tiskt forbattra vrden och bevaka utvecklingen av
Centrum for Séllsynta Diagnoser (CSD) inom véra
sjukvérdsregioner.

For att stirka vart samarbete med CSD kommer vi
fortsatt att halla vara arsméten runt om i landet, med
representanter for CSD nérvarande.

Agrenska stiftelsen

Under 2019 planeras tyvirr varken vuxen- eller fa-
miljetriff om Marfans syndrom pa Agrenska utanfor
Goteborg. De har ju ménga diagnosgrupper som de
arbetar med och véra syndrom dterkommer tyvérr
inte varje &r.

Nordiskt samarbete

Inte heller ndgot nordiskt mote halls under 2019. De
genomfors vartannat ar och det holls ett mote 2018
dér vi stod som vérdar for arrangemanget som holls 1
Stockholm.

Marfan Europe Network

Vi har alltjimt en av vara styrelseledamoter som
representant i deras Coordinatiing Committee (CC).
Aven dessa méten hélls vartannat &r och 2019 r ett
motesar. Motet dger rum 19-22 september 1 Dram-
men i Norge. Vér styrelserepresentant deltar i egen-
skap av medlem i CC. Dessa médten innehaller alltid
foredrag om marfan med kunniga lakare och vi tar
alltid referat fran dessa for att kunna formedla vidare
till féreningens medlemmar.

HTAD och VASCERN

Marfangruppen som heter HTAD (Heritable Thora-
cic Aortic Disease), drftliga aortasjukdomar, finns
inom det stora nitverket VASCERN

Genom VASCERN har vi initierat 3 1 veckan med
flera videofilmer om tridning. Vi 6kar gemenskapen
med de andra europeiska marfanorganisationerna
bl a genom detta och ocksa med barnboken Bakoum-
ba. Vi forsoker utvidga vart kontaktnét har. Vi far
ocksa ta del av medicinska nyheter samt kan paverka
hur man ser pa den framtida varden av oss. De som
ar patientforetradare (s& som Lise 1 var styrelse) ska
borja titta p4 hur man ska utvardera multidisciplindra
team.

Under 2019 kommer arbetet att fortsitta pa lik-
nande sitt med manatliga ldkarmoten via nétet, ett
fysiskt lakarmote 1 var och en tvadagarskonferens pa
hosten. Var representant, som ocksa ér styrelserepre-
sentant for VASCERN f{06r patienterna, deltar i dessa
moten, utbildningar och strategimoten.

DEN 15 JANUARI 2019
SVENSKA MARFANFORENINGENS STYRELSE



Verksamhetsberattelse

Svenska Marfanforeningen 2018

Arsmotet

Arsmétet holls hos Centrum for Sillsynta Diagnoser
pa Lunds universitetssjukhus. Desiree Sjostrand,
sjukskoterska och utbildningssamordnare, pd CSD
berittade om deras verksamhet. CSD lét oss lana
lokalen utan kostnad och de stod for lunchsallad och
fika.

Efter genomgang av verksamhetsberittelse och
ekonomisk redovisningen beviljades styrelsen an-
svarsfrihet for det gangna aret. Vi beslutade att
hoéja medlemsavgiften for enskilda medlemmar och
huvudmedlem i famil;j till 300 kr. Arsmétet forde
ocksa diskussion om tidnkbart nytt Arvfondsprojekt
om psykiska aspekter vid marfan.

Medlemmar
Vid éarsskiftet hade foreningen 169 huvudmedlem-
mar, 129 familjemedlemmar och 1 guldmedlem.

Under hosten hade styrelsen en diskussion om hur
fler dn bara styrelsens medlemmar kan engageras i
arbetet. Vi tror att nyckeln &r att fler 1ar kdnna var-
andra. D4 blir det léttare att veta vem som &r intres-
serad av att gora vad.

Styrelsen efterlyste kontaktpersoner som stddja
andra medlemmar. Vi fick nagra fa napp som styrel-
sen nu sparar for att vid behov hdnvisa vidare med-
lemmar.

2018 arrangerades tyvarr ingen medlemstrift. Det
var for mycket annat pa gang.

Styrelsen
Carina Olsson har varit ordférande och Karin Olsson
har varit vice.

2 nya ledamdéter valdes in; Madeleine Frisk och
Ulrika Jivegard pa 2 ar. Resterande ledaméter satt
kvar ytterligare ett ar. Anneli Jonsson och Kent Cla-
sén hade tackat nej till fortsatt uppdrag och avgick
fran styrelsen..

Styrelsen har haft 11 moten. Alla styrelsemoten,
utom det konstituerande, genomfors via telefon.

Tidningen

Medlemstidningen har kommit ut med 4 nummer.
Tidningen ar den viktigaste informationskéllan till
medlemmarna och styrelsen gor allt vi kan for att
fylla den med intressant och aktuell information.
Emma Ahlén i styrelsen ér redaktdr for tidningen.

Lovis Armbandsfond

Pé fonden fanns vid érsskiftet hela 43 780 kronor. En
fantastiskt stor summa pengar. Annu en géng sinder
vi en tacksamhetens tanke till lilla Lovis Stromsund.
Tillsammans med familjen har diskussioner startats
om att anvidnda pengar fran fonden till att Gversitta
och trycka upp en fransk barnbok om Marfans syn-
drom.

Boken Ma bra med marfan
Fantastiskt roligt att hela upplagen av boken tog slut
och under aret tryckte vi upp 200 nya.

Ny logga
I samband med att ny webbsida togs i bruk fick var
forening en ny logga som gjordes av Erik Cardfelt.
Mycket fin tycker vi.

Samtidigt passade styrelsen pa att en gang for alla
fatta beslut om vart namn pa engelska, till The Swe-
dish Marfan Association.

Projekt om psykiska aspekter av att leva med
marfan

Planen var att arbetsgruppen bestdende av Karin
Olsson, Christina Kjellstrom, Johanna Warrer Nils-
son, Maria Romare Strandh samt Paula Grandell
(som ekonomiresurs) skulle paborja arbetet med att
skriva projektansdkan till Allménna Arvsfonden.
Pé grund av sjukdom fick detta skjutas upp till april
2019. Under éret beslutades att nédr ansdkan skickas
ska den innefatta att anstilla Karin Olsson som pro-
jektledare.



Sociala medier

Facebooksidan har 203 f6ljare (en 6kning under
2018 med 32 personer). Sidan fungerar pa samma
sdtt som startsidan pa webben; och tar upp aktuella
nyheter, inbjudan o dyl. Under aret ansdkte vi om en
knapp pé sidan for att skdnka pengar till var féren-
ing.

Den slutna Facebookgruppen; Marfangruppen
har 155 medlemmar. Den anvinds for diskussioner,
fragor och erfarenhetsutbyte. I denna grupp ar dven
personer som inte dr medlemmar vilkomna.

Vi har ytterligare en sluten Facebokgrupp; Mar-
fanfordldrar som har 31 medlemmar. Den kom till
efter onskemal pa familjetraffen 1 Finndker 2017.
Fordldrar tycker att det kan vara kénsligt att prata
for sina barns riakning 1 en allt for stor grupp. De vi
slapper in hér bor alltsa vara fordldrar som antingen
ar medlemmar eller som ndgon kénner.

Styrelsen, samt dven Jenny Astrom vir tidigare
styrelsemedlem, foljer diskussionerna och svarar
pa frdgor och gor klargéranden med fakta vid be-
hov. Johanna Warrer Nilsson dr huvudredaktor for
vara Facebook men ytterligare ndgra i styrelsen kan
administrera.

Virt Instagramkonto startades december 2018, pa
initiativ av var medlem Maria Romare Strandh. Vi
passar hdr pé att tacka henne for detta initiativ. Hon
ar dnnu sa lange ensam administrator for kontot.

Agrenska stiftelsen

Agrenska arrangerade en familjevistelse i februari.
Karin Olsson skulle ha deltagit och beréttat om for-
eningens verksamhet men snéovéder gjorde att taget
blev instillt. Karin deltog istéllet pa telefon.

Samarbete med andra féreningar
Karin Olsson deltog pa gemensamt telefonmote med
Aortadissektionsforeningen och Ehlers-Danlos Riks-
forbund., om eventuella samarbeten.

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Alla vara medlemmar ar samtidigt medlemmar 1
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser. Forbundet bestar
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Webbsidan
Under éret fick vi en ny fin webbsida. Stort tack till
Erik Cardfelt som helt gratis hjilpte oss med att gora
den. Vi utsdg Karin Olsson och Madeleine Frisk till
redaktorer for webbsidan. De har under aret haft
telefonmdte varje ménad for att uppdatera sidan.
av ndstan 13 000 medlemmar i 60 olika foreningar.
Fran riksforbundet far vi ett arligt bidrag pa 6 000 kr.

De driver projektet med Gemensamt ldrande. Till
detta knyts forbundets regionala ndtverk och i dessa
finns patientforetradare. Lise Murphy dr patientfore-
tradare i region Stockholm och Karin Olsson 1 region
Sydost. De har under aret deltagit pa flera traffar. Vér
medlem Anneli Jonsson, tidigare styrelsemedlem,
deltog pa mdte med CSD Vist.

Forbundets arsmote holls 1 Stockholm 21 april.
For ovanlighetens skull hade ingen fran styrelsen
mojlighet att delta.

Centrum for sallsynta diagnoser — CSD
CSD finns vid universitetssjukhusen. Vid centrumen
finns expertteam for olika diagnosgrupper. De som
ir igdng med verksamhet dr Uppsala-Orebro, Syd,
Sydost, Karolinska Universitetssjukhuset och Vist.
P& olika sétt haller styrelsen kontakt med dessa
och deltar pa traffar. CSD Karolinska arrangerade
en dag om marfan 29 november. Lise Murphy och
Maria Romare Strandh deltog i programmet.

Nordiskt samarbete

Representanter frén styrelserna i de nordiska Mar-
fanforeningarna haller méte var annat ar och 2018
var det var tur att st som virdar. Motet arrangerades
1 Stockholm 5-7 oktober. Vi hade 3 representanter;
Paula Grandell, Ulrika Jivegard och Lise Murphy.
Totalt deltog 10 personer.

Foredragshallare var Erik Bjorck, overldkare i
klinisk genetik pa Karolinska och han pratar om
sitt arbete med VASCERN (det Europeiska expert-
natverket for kardiovaskuldra sjukdomar) samt om
dess undergrupp HTAD (Heritable Thoracic Aortic
Diseases).



Marfan Europe Network

Karin Olsson ingar i nidtverkets coordinating com-
mittee. De har under aret fatt ny webbsida och en
nyhetsbrevsfunktion. De haller &rsmoéten vart annat
ar och 2018 var inte ett motesar.

Déremot arrangerades en patientdag 6 maj 1
Amsterdam, med ldkarforeldsningar om Marfans
syndrom, arrangerad av den Amerikanska Marfan-
foreningen. Styrelsen tyckte att det blev for mycket
pengar for att delta.

Eurordis — Rare Disease Europe
Viér paraplyorganisation 1 Europa, dér just nu ett
stort fokus finns pé att de europeiska nétverken ska
fungera och integreras 1 de nationella sjukvardssys-
temen. Darfor kom Matt Bolz-Johnson frén Eurordis
till Séllsynta diagnosers projekt Gemensamt ldrande
for att tala om vinsterna med att ha referensnétverk
for sdllsynta diagnoser. Vi dr ju med 1 ett sddant
ndtverk och Eurordis stdder patientforetrddare med
kurser, webinarier och administrativt stod. Patient-
organisationer och enskilda foretrddare godkénns av
Eurordis kansli innan de kan vara med 1 ett referens-
nétverk.

The European Conference on Rare Diseases &
Orphan Products 2018 (ECRD) ér en konferens som
Eurordis anordnar vartannat ar (2020 1 Stockholm)

déir man tog upp sex teman:

1. Forskning och diagnos.

2. Loftesrika nya mediciner och utvirdering av deras
kostnader.

3. Den digitala patienten.

4. Livskvalité.

5. Ekonomisk paverkan av en séllsynt diagnos.

6. Lika villkor i hela vérlden.

Lise Murphy var inbjuden som talare i tema 5 och
talade om den extra tid vi behdver lagga ner for att
koordinera var vard, ta reda pa information och ga
till olika vardgivare samt stodja anhoriga.

HTAD och VASCERN

Marfangruppen som ocksa inkluderar andra &rftli-
ga aortasjukdomar, HTAD (Heritable ThoracicAortic
Disease), finns inom det stora nitverket VASCERN.
Var representant Lise Murphy, som leder patient-
gruppen dér dr ocksa ar styrelserepresentant for
VASCERN for patienterna, deltar ofta 1 utbildningar,
lakarmdten och strategimdten.

Under aret pdborjades arbete med att ta fram rele-
vanta videofilmer. Lise har varit mycket engagerad i
detta.

FOR SVENSKA MARFANFORENINGEN
1 FEBRUARI 2019

Ny barnbok om marfan

Vi fick ett erbjudande frdn den franska Marfanféreningen via var paraplyorganisation Marfan
Europe Network om att & oversitta den fina barnbok om marfan som de har gjort, till svenska.

Det ér en trevlig liten historia om ett barn med marfan som kénner sig en smula annorlunda
med sin smala langa kropp, som far ett fint slut om varfor det kan vara bra ibland att vara lang.
Tack vara Lovis Armbandsfond sa kommer vi kunna trycka upp boken 1 en upplaga pa 500 bock-
er. Da kan vi sprida dem béda till vara medlemsfamiljer och till stéllen inom vard och omsorg déar
man kan tdnkas mote barn med marfan och andra liknande tillstand.

Om du har fragor eller synpunkter om barnboken nu under resans géng skriv till

marfan.sverige@gmail.com
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Ekonomisk rapport

2018-12-31

Svenska Marfanforeningen 2018-01

RESULTATRAKNING

INKOMSTER
Medlemsavgifter

Gévor 54 730 kr

Bidrag Sillsynta diagnoser
Inkomster Finnaker

Nordiskt mote

Bidrag Nordens vilfardscenter
SUMMA

UTGIFTER
Tryckning av tidning
Tryckning info material
Porto

Porto och distribution av tidning
Resor ej styrelsemoten
Resor styrelsemoten
Resor arsmote
Datakostnader

Gavor och bidrag
Foreningsavgifter
Finansiella kostnader
Nordiskt mote

HTAD

Styreslemoéten ej resor1
Arsméte ej resor
Ovriga kostnader
Forbrukningsmaterial
Utgifter Finndker

SUMMA

Arets dverskott/underskott
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2017-01-01 - 2017-12-31

40 550 kr
13 800 kr
6 000 kr

44 550 kr

145 830 kr

17 026 kr

2916 kr
4 282 kr
839 kr

4 567 kr
4721 kr
973 kr

1 955 kr
1779 kr
1 177 kr

227 kr
6 458 kr
180 kr
3154 kr
54 025 kr

105 279 kr

40 551 kr

2018-01-01 - 2018-12-31

39 400 kr

6 000 kr

4 000 kr
24 000 kr
87 200 kr

16 552 kr
5000 kr
1 438 kr
4335 kr
1 756 kr

3734 kr
1 735 kr
664 kr
2368 kr
1 127 kr
38 826 kr
697 kr
1025 kr
4 580 kr

83 837 kr

3363 kr



BALANSRAKNING

TILLGANGAR

Plusgirot 202 796 kr
SUMMA 202 796 kr

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Ingéende kapital 109 882 kr
Forskningsfonden 8 583 kr
Lovis armbandsfond 43 780 kr
Kortfristiga skulder

Arets vinst/forlust 40 551 kr
SUMMA 202 796 kr

Sjal & kropp

2017-01-01 - 2017-12-31

2018-01-01 - 2018-12-31

206 159 kr
206 159 kr

150 433 kr
8 583 kr
43 780 kr

3363 kr
206 159 kr

- om psykisk halsa vid kroniska tillstand

Marfanf6reningen planerar nu for en fortsdttning
av vart projekt Ma bra med marfan som vi hade for
ndgra dr sedan — nu med inriktning pd de sjdlsliga
aspekterna med att ha ett sillsynt, kroniskt tillstand.
Det giller d4 bade marfan och loeys-dietz. Det sist-
ndmnda &r ett syndrom som liknar marfan mycket
och var forening har idag dven medlemmar med
denna diagnos.

Aterigen igen ska vi ansoka om medel frin All-
ménna Arvsfonden sd under 2019 kommer en ar-
betsgrupp jobba fram den projektansdkan som vi
ska sdnda till Arvsfonden. Planen &r att projektet ska
starta 2020, under forutséttning att vi far pengar.
Aven denna géing ska halla ett antal regionala tréffar
dit alla medlemmar och anhoériga ar vialkomna. Pa

dessa kommer vi ldra oss mer om hur vart sinne pa-
verkas av att leva med ett kroniskt tillstdnd och det
kommer ges tillfdllen for samtal och reflektioner.

Planen ar ocksa att framstilla ndgon form av skrift
dér deltagare som vill ges mdjlighet att skriva om
sina upplevelser runt sin psykiska hélsa — anonymt
forstas. En samling med unika berittelser att dela
med alla andra som kdnner likadant och som vi pa
detta sdtt kan ge styrka, hopp och ork att leva sitt liv
med ett tillstind som inte kan botas men lindras.

Detta dr vad vi kommer soka bidrag for att ge-
nomfora. Kanske finns det mer saker vi skulle kunna
gora.

Har du tips eller idéer skriv till marfan.sverige(@
gmail.com
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3 1 veckan

Under 2019 vill vi uppmuntra er medlemmar att réra
pa er tre ganger i vecka. Darfor startar vi pa initiativ
fran VASCERN rérelsekampanjen 3 i veckan. VAS-
CERN ar ett referensnatverk for lakare verksamma
inom EU. Det star for European Reference Net-
works Vascular Disease. Denna rorelsekampanj ar
alltsa tankt for alla som har med de sjukdomar som
sorterar under det har natverket.

Varfor?

Fysisk aktivitet 1 regelbunden och lagom omfatt-
ning forbattrar bade den fysiska och psykiska hélsan.
Man forbéttrar forutsittningarna for hjérta och karl
att fungera optimalt och man sédnker sitt blodtryck.
Fysisk aktivitet forbattrar ocksa musklernas funktion
och kan gora att sméarta minskar eller till och med
forsvinner.

Hur?

Fysisk aktivitet i cirka 30 minuter 3 ganger per
vecka. Det kan vara promenader, cykling eller sim-
ning, men dven andra aktiviteter pa lagom niva. En
av de tre bor vara nadgon typ av konditionstraning.
Det som vi med marfan dock ska undvika ér statisk
muskelspénning dér man héller kvar i samma lage
lange, eller tunga, plotsliga och ryckiga rorelser.

Vad kan jag som har marfan géra?

Ror pé dig 3 génger i veckan 30 minuter at gangen.
Borja forsiktigt och fraga lakare eller sjukgymnast
till rads om du é&r osidker. Skriv gérna upp vad du
gor, pa papper eller i datorn eller i ndgon av alla de
tranings-appar som finns pa nitet. Berétta girna for
andra vad du gor pa till exempel Facebook eller In-
stagram (anvind gérna#3 1 veckan #3aweek #VAS-
CERN #HTAD). Det kan ge en smula grupptryck
at dig sjélv och kanske lite extra uppmuntran. Tank
positivt — det ska vara roligt.

Vad gor VASCERN?

De kommer att producera ett antal videosnutter. Pa-
tientrepresentanterna inom VASCERN (till exempel
Lise Murphy i vér egen styrelse) kommer att vara

14

med och uppmuntra till mer rorelse pd lagom niva.
Vad gor Marfanforeningen?

Vi kommer ge ut ett nyhetsbrev med start 1 februari
och sedan en ging per manad, dér vi ger forslag pa
rorelser och aktiviteter for fyra veckor i taget. S& hér
kan du till exempel gora 3 ginger i veckan pé valfri
dag:

- rask promenad 30 minuter

- tre coredvningar; vaggpress, liggande huvudlyft,
rumplyft

- benlyft med vridning

Veckans aktuella dvningar kommer goras pa de
regionala fikatréffar som vi bjuder in till under 2019
(info om datum kommer senare).

Veckan aktuella dvningar gors pa drsmatet den 2
mars 1 Goteborg.

Varje tidning kommer ha en temaartikel om tré-
ning/3 1 veckan.

Nyhetsbrevet kommer vi:

* sinds ut till alla medlemmar pa e-post

* ldgga pd marfan.se

* lagga pa https://www.facebook.com/
groups/176790195783683/

* ldgga pa https://www.facebook.com/Svenska.Mar-
fanforeningen/

* lagga pa https://www.instagram.com/svenskamar-
fanforeningen/

Hor gérna av dig med synpunkter pa
marfan.sverige@gmail.com



Tranin

med Marfans syndro

Som en del av var satsning pa friskvard och var
kampanj 3 i veckan publicerar vi en intervju med Pia
Bergendahl, leg. sjukgymnast, Hjarta och Karl, pa
Karolinska Universitetssjukhuset Solna.

Var kampanj gor vi i samarbete med “marfangrup-
pen” HTAD/Vascern och Marfan Europe Network
du kan se mer pa instagram och Facebook samt 1 vart
nyhetsbrev.

#3iveckan #3aweek "HTAD #Vascern.

Hur skulle du vilja beskriva hur man tinker pa
barn och unga med marfans syndrom och rorelse
nu jaimfort med forr?

- Den stora skillnaden &r att f6rr hade man inte si
mycket kunskap sa da blev det att man hellre sa nej
an att chansa och sdga ja till sportande. Men ju mer
man lar sig, ju mer erfarenhet man far och ju fler pa-
tienter vi triffar desto mer har vi lért oss att det inte
ar sa farligt att rora pd sig. Tvirtom, det finns minga
fler fordelar med att trdna och rora pa sig én att inte
trana.

For jag kan téinka att det finns minga forédldrar
med Marfans syndrom och de har ju da fatt de
hér rdden att man ska vara vildigt forsiktig och
det ar mycket varningar och vad du séiger visar
ju att man i samrad med en fysioterapeut kan
rora sig ganska mycket.

- Det kan du absolut gora.

Vad skulle du vilja reckommendera om du bara
hor diagnosen marfan? Vad tinker du dig ar bra
for oss att gora?

- D4 ténker jag ndgon form av konditionstrdning, pa
en ldgintensiv niva och att man forsdker promenera
regelbundet, man forsoker simma och cykla sé att
man blir lite anstrdngd men man ska inte maxa och
bli jitteanstringd. Kombinera det med nagon form
av muskeltrdaning. Det gar bra att trina muskulatur
men man far inte ta i for hért. Jag brukar rekommen-
dera att 1 stillet for att gora 10 repetitioner som man
brukar gbra pa gymmet kan man gora 15 repetitioner

for personer

och 2-3 set och ha lite littare belastning for dé fir du
ju fortfarande efffekt pd muskulaturen. Den blir inte
lika explosiv men den blir starkare och mer uthallig.

Nir du sa att man skulle trina konditionen, hur
vet jag di vad som ir lagom?

- De som kommer till fysioterapeut p4 GUCH-mot-
tagning far gora ndgon form av test och da brukar vi
alltid anvinda en skala dir man delat in trdningen

1 olika anstrangningsnivder. D4 far man léra sig att
kénna och ténka pé de olika nivderna och vad som
rekommenderas for just dig. Generellt kan man siga
att det skall kdnnas négot anstraingande — det ska
vara sa att du fortfarande ska kunna prata och du
kénner ndr du dr ute och promenerar att du méste ta
av dig vantarna for du borjar bli lite varm. Den nivén
burkar vara lagom. Men det ska inte vara si att det
ir jatteanstrangande.

Hur brukar det gi till nir man har gjort en
storre hjirtoperation? Kan man fa rad da vad
man ska gora?

- Absolut. Dels pa avdelningen efter operationen.
Dir finns det fysioterapeuter som brukar komma in
sa fort man skall upp ur sdngen. Och dem kan man
stdlla alla fragor till. Rutinen &r sedan att man ska fa
komma till en fysioterapeut niar man blir utskriven
fran virdavdelningen. Da far man komma pa ett
individuellt besok till en fysioterapeut som jobbar
med det hir och kan tala om vad du bor gora eller
inte ska gora, det finns ett rehabiliteringsprogram for
omhéndertagande efter en thoraxoperation. S dels
fdr man hjélp efter operationen men ocksd med sin
grundsjukdom som i det hér fallet &r marfan.

S4 du siiger rehabiliteringsprogram. Ar det att
man far ga i en grupp for hjirtopererade eller?

- Precis, Efter att man har blivit utskriven och hem-
skriven sa kallas man tillbaka till fysioterapin och da
erbjuds man att gé i ett program i tre ménader for att
aterhdmta sig och borja trina igen eftersom man inte
har trdnat armarna och inte rort pa sig sa mycket. Sa
dér finns det ett utarbetat program.
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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

Och du som har triffat manga patienter som har
opererat sig ... Ar det ofta si att man ér lite riadd for
att triina? Man kiinner inte igen kanske hur hjértat
jobbar.

-Absolut. Det dr vanligt. Man kanske har haft ont eller
konstiga kdnningar i operationsomradet. Och man orolig
over allt mojligt. Man har kanske fétt ett litet implantat,
kanske en klaff eller ett graft och man &r radd att det ska
lossna. Det far vi jattemycket frdgor om. Och man har
fragor till de andra i gruppen, de kan ju ofta ge de basta
svaren. Vid grupptranning finns hela tiden en fysiotera-
peut ndrvarande.

Och da blir det ju stod pa mer sétt dn ett att ga i en
sadan hir grupp efter en operation. Och man kan ju
stadigt se att man blir lite béttre.

- Ja, vi ser verkligen en forbattring. Niar man kommer
dit forsta gangen och har visten kavar till exempel, sa
traffar man och ser de som ligger en manad fore. Da ser
man vilken skillnad det dr och sd séger de till dig Sa dar
var det! Det blir béttre. Det gor jéttestor skillnad. Man ser framstegen.

Pia Bergendahl

Ar det nagon skillnad pa hur det kinns nir man trinar om man iter betablockare eller Losartan till
exempel?

- Ja, man brukar sidga sa hér generellt att om man dter blodtrycksmediciner som Losartan, Candesartan,
Amlodipin, (fraimst blodtryckssdankande) da kan man kdnna att man kanske blir lite yrslig ndr man reser sig
men det ldr man sig att leva med efter ett tag eller sa far man prata med sin ldkare. Nar det giller betablock-
aden, den sinker ju pulsen bédde i vila och vid arbete eller anstrangning och det kan gora att du kidnner att duf
inte orkar pa samma sétt som du gjorde innan du borjade med den medicinen for hjédrtat som da inte pumpar|
sé snabbt som dina muskler skulle vilja. Hjirtat har lite som en handbroms kan man séga. Det skickar inte
ut s& mycket syre som behovs. Framforallt brukar man kunna kénna att man far mj6lksyra ndr man cyklar
eller nar man gér i trappor. Da kdnner man: Oj, vad mycket mjolksyra jag fick! Men man kan trdna och man
ska trdna. Och det &r inte farligt att trdna. Bra dr att tinka pa saker som lang uppvarmning, ldng nedvarv-
ning sd att kroppen hinner stilla in sig pé traning. Sa att kroppen inte blir sa overraskad: Oj, ska jag jobba
jattemycket och hart nu! Ménga som har betablockad brukar kunna kénna skillnad om de har lugn och lang
uppvarmning forst, den kan vara upp till 15-20 minuter beroende pa hur lange och vad man skall tréna.
Men som sagt fraga en fysioterapeut om hur just du bor tréna.

LISE MURPHY]




