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Ordforanden har ordet

Manga trevliga saker framoéver
S4 har snart ett &r gatt och jag tycker som vanligt att

vi verkligen far en hel del utrittat i var lilla forening.

For tvd méinader sedan hade styrelsen ett verkligt
konstruktivt mote hemma hos vér ledamot Paula i
hennes jattefina hus i Kolsva. Vi diskuterade bland
annat vad vi vill lagg krutet pd framdver och vad
varje styrelseledamot personligen helst vill gora 1
detta arbete.

I det har nummer av tidningen kan du ldsa om
flera saker som dr pd ging nésta ar. Forst har vi den
Séllsynt dagen pa den riktiga skottdagen 29 februari
som dessutom infaller pé en l6rdag (detta kommer
inte hinda igen forrdn om 40 &r igen). D4 bjuder
Riksforbundet Séllsynta Diagnoser in till en filmfes-
tival 1 Stockholm.

Sedan kommer vért arsmote som vi kommer ha
hos Centrum for Séllsynta Diagnoser pa Karolinska
1 Stockholm. Vi har en plats vakant i var styrelse, sd
anmal ditt intresse till valberedningen om du skulle

ha lust att vara med. Vi vilkomnar sérskilt en man
for just nu &r vi bara kvinnor i styrelsen och lite
blandning kan alltid vara bra.

Den 6-9 augusti blir det sommartriff pa Stege-
borgsgérden i Ostergdtland. Reservera den helgen
redan nu i din kalender. Sommartriffen ar till bade
for familjer med barn som har marfan och deras
syskon, men ocksé for vuxna enskilda personer; alla,
kort och gott.

I detta nummer finns ocksé en artikel om Loeys-
Dietz syndrom (LDS). Vér forening ér ju 6ppen for
personer med marfan och deras anhoriga men ocksé
for de som har liknande diagnoser, och Loeys-Dietz
ar en sddan. Vi har ndgra medlemmar med detta och
vilkomnar girna fler forstas.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE




Arsmodte 2020

| mars ar det dags for arsméte igen, denna gang i
Stockholm. Boka in datumet redan nu.

Datum
Lordag 21 mars 2020

Arsmotet ér ett tillfille att triffa andra med Marfans
syndrom f0r att dryfta erfarenheter, stélla fragor
samt lyssna till ett medicinskt tema (ej klart vilket 1
skrivande stund) och méte personal fran Centrum for
Séllsynta Diagnoser Stockholm.

Tider
12.00-12.20 Samling med léttare lunch

12.20-13.20 Arsmétespunkterna enligt dagordning
13.20-13.30 Kort paus

13.30-14.15 Medicinskt tema

14.15-14.30 Kort paus med enklare rorelsedvningar
14.30-ca 15.30 Fortséttning medicinskt tema

Plats

Karolinska sjukhuset Solna, i den sk personalsam-
lingen i Q-huset, Karolinska vigen 37 A. Man gér in
genom entrén, och tar hiss A till plan 4.

Kostnad

Det kostar inget att vara med pa métet och vi bjuder
pa lunchen. Tyvirr har féreningen ingen mojlighet
att ersitta for resa och eventuell logi.

Valberedningen

Om du vill foresla dig sjélv eller nagon annan till
att t ex vara med i den styrelse som vi ska vélja s&
kontakta ndgon av valberedningens tvd ledaméter;
Anneli Jonsson jonsitos@hotmail.com eller Claes
Wildar claes470@hotmail.com

Forslag/motioner

Om du har nagot forslag pa saker som du tycker

att var forening borde gora s dr du vilkommen att
skriva det som ett forslag (en motion) till arsmétet.
Maila ditt forslag senast 20 februari till marfan.sve-
rige@gmail.com

Anmélan och fragor

Anmél dig senast 11 februari till marfan.sverige@
gmail.com eller pa telefon till Paula Grandell
070-492 41 67.



Forslag till dagordning for arsmoétesférhandlingarna
1. Métets 6ppnande

2. Kallelsens godkédnnande

3. Val av ordforande for motet

4. Val av sekreterare for motet

5. Dagordningens godkédnnande

6. Val av tva justerare som ocksé dr rostraknare
7. Justering av rostlangd

8. Verksamhetsberittelse

9. Ekonomisk berittelse

10. Revisionsberittelse

11. Styrelsens ansvarsfrihet

12. Eventuella stadgedndringar (se separat forslag
fran styrelsen)

13. Inkomna motioner och forslag

14. Faststéllande av arsavgift for ndstkommande ar
15. Verksamhetsplan och budget for 2020

16. Val av styrelseledaméter och suppleanter

17. Val av ordforande

18. Val av revisor och revisorssuppleant

19. Val av valberedning

20. Ovriga fragor

21. Métets avslutande

Alla medlemmar i hela landet hilsas mycket vél-
komna till Stockholm!

Forslag till andringar

| stadgarna for Svenska Marfanforeningen

Pa vart arsméte som kommer att hallas I6rdagen
den 21 mars hos Centrum for Sallsynta Diagnoser
pa Karolinska i Stockholm, féreslar styrelsen att vi
gor nagra stadgeandringar.

2. Foreningens andamal ar
» att erbjuda stdd till dem som har Marfans syndrom och
andra marfanliknande tillstdnd samt till deras nérstaende

i form av information om sjukdomen (éndras till syndro-
met) och hjélp till social och medicinsk radgivning
Styrelsens motivering: Det dr inte helt relevant att be-
nimna marfan som en sjukdom. Manga av oss lever med
den, snarare som ett tillstdnd dn en sjukdom, under perio-
der dé vi inte star under omedelbar behandling for nagot
av vara symptom. Att anvdnda begreppet syndrom kénns

mer relevant for oss.



* att stodja (dndras till folja) och framja forskning relate-
rad till Marfans syndrom

Styrelsens motivering: Begreppet stddja kan tol-
kas som att vi avser att stodja forskning med pengar
och det har vi med vér knappa ekonomi mycket
smé mojligheter att kunna gora. Att skriva f6lja och
framja ar ett Oppnare begrepp som heller inte hindrar
att vi véljer att stodja med pengar framover. I syn-
nerhet sedan vi fitt Lovis armbandsfond som fylls pa
med pengar. Det dr inte omojligt att vi i sd fall, med
godkdnnande fran Lovis familj, kommer att stodja
forskning som har med barn och marfan att géra, om
nagon sddan skulle pabdrjas.

» att forsoka fa kontakt med alla dem i Sverige som har
Marfans syndrom for att, om mgjligt, utarbeta behovsana-
lyser for denna grupp (forslaget ar att hela denna punkt
stryks)

Styrelsens motivering: Vi skulle 6nska att den for-
sta delen om att ”fa kontakt med alla” skulle 14ta sig
goras, men det dr mycket svart. Vi kan till exempel
aldrig fa tillgang till vardens journalsystem som &r
det enda stélle dér de flesta med marfan rimligen kan
hittas. Medlemsvarvning i allmanhet ligger diremot
i en forenings natur att syssla med och det gor vi
kontinuerligt.

Att "utarbeta behovsanalyser” tycker vi inte dr en
uppgift for oss som forening. Det dr ingenting som
historiskt har gjorts i féreningen och heller inget vi
ser att vi 1 framtiden har resurser till for att gora. Det
bor inte sta i stadgarna om saker som i princip &r helt
omojliga att ta pa sig som forening.

» att kontinuerligt hélla kontakt med andra handi-
kappforeningar (dndras till patientféreningar) och
motsvarande organisationer vilkas arbetsomraden
berdr Svenska Marfanforeningen eller som av andra
skl dr av speciellt intresse for foreningen.

Styrelsens motivering: Vi brukar helt enkelt inte kalla oss
for en handikappforening utan just patientfrening och

tycker att detta ska anvéndas dven i vara stadgar.

12. Foreningens upplosning

Uppldsning av foreningen kan beslutas av 2 pa var-
andra foljande arsmoten varav det ena ska vara ordi-
narie arsmote. Motena fér inte hallas ndrmare var-
andra dn 14 dagar. For beslut krdvs 2/3 majoritet av
antalet rostande samt att 14gst hilften av foreningens
medlemmar dr ndrvarande. Beslutas om f6reningens
upplosning ska samtidigt beslutas om disposition av
foreningens eventuella tillgdngar. Sddana eventuella
tillgdngar ska tillfalla en organisation med verksam-
het och/eller &ndamél liknande Svenska Marfanfor-
eningens verksamhet och dndamaél.

Styrelsens motivering: Vi forsldr att meningen om
att lagst hélften av foreningens medlemmar maéste
vara nirvarande pa ett mote om foreningen skulle
behova ldggas ner. Det blir 1 praktiken omgjligt att
4 sd manga som cirka 150 medlemmar att komma
till ett stille vid ett sadant mote, eftersom vi dr en
riksforening med medlemmar spridda fran norr till
soder. Det ar tillrackligt att man, precis som vanligt,
kallar till detta nedlaggning-drsméte i god tid. Da fér
alla medlemmar reda pa det och de som vill komma
kan gora det. Helt riktigt diremot att beslutet ska fat-
tas av fler dn enkel majoritet (en rost mer dn hélften
sa som vi brukar ha pa arsmoéten) utan att det vid
nedldggning miste vara 2/3 som rdstar ja till detta.



Traning och

marfan

Alltid viktigt att kanna efter vid traning

| férra numret av Marfantidningen fanns en artikel
om yinyoga. Vi vill har fértydliga vikten av att kdnna
efter sjalv nar man tranar och har Marfans syndrom.

Vi behover forstarka det som stod om att var och

en sjalv maste kidnna efter hur mycket just den egna
kroppen klarar av. Yinyoga beskrivs som att man
héller de olika positionerna linge och da stimuleras
bindvayv, leder och ligament. Det &r alltsd en form
av stretching och sa hér star det i boken Md bra med
marfan om det:

”Alla med marfan bor undvika att t6ja sina leder
ut 1 ytterldgen. Alltsa inte Gverstricka lederna. En
liten stund &r ingen fara men att hélla lange 1 ytter-
lage dr inte bra. Den belastningen dr inte bra for den
svaga bindvédven och kan dessutom ge smarta. Att
undvika Overstrackning géller bade vid trdning och 1
det dagliga livet.

Om man tycker att det kiinns behagligt att stretcha
sa ska man ténka pa att ta det lite forsiktigt. Hall inte
sa lange 1 ytterldge, 10 sekunder och inte mer dn 15
sektunder dr lagom.”

En yinyoga-instruktor kan be deltagarna att hélla
samma strackning ldngre dn 10-15 sekunder. Sjalv-
klart &r det hela beroende pa hur just din kropp
fungerar. Den som har en ”spidd” konstruktion och
som vet med sig att man latt far virk bor iaktta extra
lyhérdhet mot kroppen. Beritta for instruktoren att
du har marfan och varfor du behover hélla strack-
ningarna kortare tid.

Yinyogan beskrivs ibland dven som att den mju-
kar upp bindvidven och att gora detta forsiktigt och
inkdnnande torde vara nagot positivt, d@ marfanbind-
védven beskrivs som mindre elastisk.

Men ingen vet faktiskt exakt hur bildvaven vid
marfan reagerar pa olika rorelse och exakt vad den
tal och inte — inga studier har gjorts om just detta.
Om du vill utdva yoga sé tipsar vi i boken Md bra
med marfan om skonsamma vningar av medicinsk
yoga som man kan gora sjilv hemma. Det finns
ocksa grupper i denna yogaform att delta pa.

Bild: Pixabay



Loeys Dietz syndrom

Teréses familj blev feldiagnosticerade

Jag heter Terése Romare Strandh, dr 30 ar och bor i
Stockholm. Nér jag var sju ar gammal fick min pap-
pa en akut aortadissektion mitt under arbetsdagen. I
flera timmar arbetade ldkarna pa Huddinge Sjukhus
med att ridda hans liv, vilket efter manga timmar av
ovisshet pa operation lyckades. Det var efter det som
vi 1 familjen fick reda pé att vi (min pappa, jag och
mina syskon) led av en sjukdom.

I det skedet diagnostiserades vi med Marfans
syndrom. Det var inte forrdn manga ar senare som
sjukvérden faktiskt insdg att vi var feldiagnosti-
serade — vi hade inte Marfan, vi hade Loeys Dietz
syndrom. Det kom som en chock for oss — vi hade 1
manga ar varit sikra pa att vi hade Marfan, och min
mamma har till och med varit ordférande 1 Marfan-
foreningen!

Loeys Dietz syndrom upptécktes 2005 och ar
darfor en relativt nyupptéckt sjukdom. Likarna anar
att morkertalet dr stort, och att manga som fétt diag-
nosen Marfan 1 verkliga fallet kan ha Loeys Dietz. |
mitt fall upptécktes det genom en genetisk utredning
infor att jag och min fru ville skaffa barn.

Det blev en hel del nytt att sétta sig in 1 — frén att
ha en relativt vildokumenterad sjukdom — Marfan,
sd vandes allt istéllet upp och ner d4 min sjukdom
inte alls var lika vdldokumenterad langre. En sak jag
tycker &r lite jobbigt &r att det ar 14tt att hamna lite at

sidan, dé det i de flesta sammanhang pratas om just
bara Marfan, dirfor ar jag glad att Marfanforeningen
fragade om jag ville skriva en text om hur det kan
vara att leva med Loeys Dietz.

Loeys Dietz har paverkat mig pa olika sétt under
livet hittills. Jag vet inte hur ménga tar jag brutit
genom dren, stukat fotter och handleder och jag har
aven haft problem med senor som gétt av vid for
langvarig anstrangning. Min hud har ocksa visat sig
vara kénsligare, stygn efter ingrepp gér litt upp. I
Loeys Dietz forekommer det ocksé att man kan ha
ovanliga allergier, 1 mitt fall &r jag superallergisk
mot paprika i alla former, men dven kénslig mot
chili och sépa.

Kiklederna har ocksa kranglat for mig, de smértar
och ldser sig om jag t.ex. gispar for stort. Jag har
ocksa svagare emalj, ndgot man upptéckt hos vissa
patienter med Loeys Dietz. Det gor att jag kan {4 ont
1 flera dagar om jag dricker ldsk, alkohol eller dter
godis, och bidrar till att jag ldttare fir hal i tinderna.
Jag har ocksa 1 hela mitt liv lidit av svar huvudvérk
och migran. Nagon paverkan pa hjirta och karl har
annu inte visat sig, som tur dr. Det dr sd det ser ut
just for mig — for ndgon annan med Loeys kan det se
véldigt annorlunda ut.

Det som ér fascinerande &r hur olika sjukdomen
kan sla. I min familj har vi alla drabbats av olika
saker. Min pappa har haft mycket hjart- och kérl-
paverkan, medan min bror drabbats mycket av sin
skolios och dr sedan tondren stelopererad. Min syster
har knappt haft ndgon synlig paverkan av sjukdomen
overhuvudtaget.

Vid upptickten av Loeys Dietz har ldkarna jag
gér hos varit otroligt mina om att soka den bésta
kunskapen och behandlingen for just mig, och jag
kénner mig vildigt trygg i vdrden jag far.

Den storsta svarigheten pa denna resa har ddremot
inte haft ndgot med mdaende att gora, det har istéllet
varit att 1dra sig att stava sjukdomen!

TERESE ROMARE STRANDH



Stor up

pslutning 1 Norge

Europeiskt mote 19-22 september 2019

Nar Marfan Europe Network (MEN) samlades for
sitt arsmote — eller egentligen varannat-arsmote

— i Drammen i Norge sl6t hela 15 lander upp. Se-
dan férra motet i Holland har natverket fatt tre nya
medlemsorganisationer; fran Spanien, England och
Luxemburg. Samtidigt halls ocksa ett méte for unga
vuxna med marfan.

Ordféranden berattade

Ordforande Lauriane Jansen fran Belgien beréttade:
Samarbetet med VASCERN har utvecklats. Det ér
EU:s referensnédtverk (ERN) av ldkare med sarskilda
kunskaper om vaskuléra sillsynta kérlsjukdomar dit
Marfans syndrom riknas.

Under perioden har MEN fatt en ny fin webbsida.
Dér kan man dven folja Facebooksidan som har 245
foljare runt om i Europa. Ett informativt nyhetsbrev
utkommer regelbundet och vem som vill kan prenu-
merera. Se marfan.eu.
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MEN har forsokt fa kontakt med marfanforeningar
1 de lander som inte 4r medlemmar dnnu bl a Polen,
Italien, Slovenien och Irland.

2018 deltog flera av medlemsorganisationerna pa
ett stort marfansymposium for professionen i Am-
sterdam med en sérskild efterfoljande patientdag.
Tyvirr hade vi 1 Sverige inte rad att ka.

Vidare berittade Lauriane om det stora gemen-
samma projektet med Overséttning av den franska
barnboken Bakuomba till flera europeiska sprak,
déribland svenska.

Svensk idé om material

Pa MEN:s moten kan alla medlemsorganisationer
foresld samarbeten och berdtta om sddant som &r
pa gdng 1 ldnderna. Vi fran Sverige hade tagit med
en idé om att ta fram ett material, antingen som en
skrift eller pa ndtet, med fyllig information om allt
som man bdr veta fore och efter en stor hjértopera-
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tion. Idén kommer ursprungligen frén Johanna i
vér styrelse med anledning av att hon upplevde att
hon fick allt for lite information vid sin operation.
Vi ville hora om ndgot sddant material redan finns i
ndgot annat land men sa var det inte. Ddremot kom
vi tillsammans fram till att hjért-lungféreningarna

i respektive land kanske har sddant material och
alla lander fick i uppdrag att kolla detta och det ska
samlas in av MEN:s nya Coordinating Committee.
Det ska ocksa undersokas om VASCERN kan ta
fram material.

Att stodja forskning

Frankrike och Belgien gjorde en presentation av sitt
arbete med att stodja forskning. De sysslar mycket
med det men det gor ju inte vi i Sverige (och inte de
andra nordiska ldnderna heller). Forskning hos oss
ar ofta stodd av statliga medel eller mdjligen stora
rika fonder, inte sd mycket med hjdlp av bidrag fran
enskilda privatpersoner.

Franska foreningen beréttar att de just har stott ett
projekt med 90 000 €!! Totalt stédjer de just nu hela
sex forskningsprojekt, mycket tack vara pengar frén
enskilda givare.

Belgien berittar ocksa om sin insamling for stod
till forskning. De goér minga smd insamlingsaktivi-
teter; sdljer kakor, samlar in i samband med att folk
gifter sig och mycket annat. De poédngterar att stodet
inte alltid maste vara i form av pengar utan kan t ex
vara att soka rétt pa patienter som behovd i forsk-
ningsprojekten. Belgien jobbar just nu, i samarbete
med ett internetforetag, pd en specialldsning for

enskilda att skénka pengar till forskning via webben.

De vill framdver kunna erbjuda denna till oss an-
dra ldnder ocksé och de fragar om intresse finns. Vi
kommer fa mer information om detta framdver via
MEN:s nyhetsbrev.

Dela artiklar

En bra idé som kom upp var att pa nagot stélle pd
nétet kunna dela tidningsartiklar med varandra.
Manga av medlemsforeningarna ger ut en egen tid-
ning dér bra medicinska artiklar finns. Det skulle vi
1 Sverige ha god nytta av for det hinder emellanat

att vi i styrelsen inte har en enda bra idé om saker

att ta upp 1 vér tidning. Da vore det kanonbra att {4
oversitta artiklar frdn andra sprak och publicera i var
tidning.

Planbokskort och centergenomgang

For ett antal &r sedan tog MEN fram ett pldnbokskort
for oss med marfan att bdra med i planboken. Det
ar kortfattad information om Marfans syndrom pa
manga olika sprak t ex dven arabiska. Tanken &r att
medicinsk personal i ldnder dir man &r pa semester
ska kunna fa informationen snabbt om man rékar ut
for ndgot 1 landet. CC fick i uppgift att gd igenom
texten och fornya om det behdvs samt se om nagot
sprék behover laggas till eller tas bort. Sedan far
dven var forening originalet och vi kan sjilva ko-
piera upp det.

En annan sak som ska gdras gemensamt dr att
samla kontaktuppgifter till de Marfancenter som
finns pd sjukhusen runt om 1 Europa. I Sverige har
vi inget specifikt sddant, vi som patienter sorterar ju
under véra olika specialistkliniker; hjédrta, dgon m fl.

Val till CC

MEN viljer vart annat ar personer till sin Coordina-
ting Committee (CC). Lauriane Jansen frdn Belgien
(nu bosatt 1 Finland) har kvar tid pa sitt mandat som
ordforande sa hon behdvde inte viljas om. Samma
sak géller for mig, Karin Olsson, fran Sverige och
jag utsags dven till vice ordférande. Jeroen Ipenburg
fran Holland valdes om pa ytterligare tva ar. Susanna
London fran Tyskland som édven varit kassor ersattes
av Francoise Steinbach fran Frankrike och sa valdes
aven Tuija Ekegren fran Finland till nya CC. Karina
Zeyer fortsétter som ansvarig for verksamheten {for
unga vuxna.

De unga vuxna

Den grupp unga vuxna som deltog pa arets mote be-
stod av 11 personer vilket dr ovanligt manga. Deras
program pégar parallellt med MEN-motet. Detta &r
hade de jobbat med att gora kreativa framstéillningar
av olika slag pé temat Jag och min marfan, och re-
sultatet blev fotocollage och film. I dessa formedlade
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flera av dem att de gillar att gora massa roliga saker
men att de ofta hindras av trétthet och att mycket
vila kan behdvas 1 perioder. Det kan kdnnas svart for
andra undrar vad det &r for fel pd en. En tjej kinde
att hon ofta bara skulle vilja strunta 1 sitt Marfantill-
stdnd men det géar ju inte heller, man vet ju att man
aldrig kommer att bli av med det &nd4. Deras fram-
stdllningar illustrerade dven det faktum att man ofta
ar mycket langre och smalare én alla andra. D4 stick-
er man ut fast man kanske ér en person som bara

vill smélta in. Flera var ocksa trétta pa de tjatiga
frdgorna om ens lingd; Spelar du basket? Kan du éta
precis hur mycket som helst utan att bli tjock? Spelar

du piano? Mycket som ror marfan kan vara svart att
hantera, och kanske speciellt ndr man &r ung.

Helgens traff svetsade verkligen samman gruppen
av unga vuxna och de hade redan bdrjat planera for
en tréff, troligen 1 Tyskland, sommaren 2020.

Nasta mote
2021 &r det dags for mote med MEN igen och dé

kommer det hallas 1 Frankrike.

KARIN OLSSON

Sallsynt filmfestival

pa Sallsynta dagen

Pé séllsynta dagen nista ar, 29 februari 2020

riktar Riksforbundet Sillsynta Diagnoser
uppmairksamheten mot sillsyntheten — en dag nér det
sdllsynta blir vanligt. Med film, samtal, kunskap och
mingel skapar vi en givande och rolig dag som bi-
drar till storre medvetenhet om och for sillsynta di-
agnoser. Vi ser fram emot en festlig dag for medlem-
mar i Riksférbundet Sillsynta diagnoser (alla som ar
medlemmar i Marfanforeningen dr dven medlemmar
dér) och alla andra som ér intresserade eller berors
av dmnet — eller helt enkelt bara vill se bra film.

Med filmens kraft kan vi blanda det svara med
det som dr kul. Hotellet mitt emot Centralstationen
1 Stockholm, Scandic Continental, dr platsen dir vi
ses lordagen den 29 februari 2020. Biljettslapp har
inte skett dn, hall utkik pd www.sallsyntadiagnoser.
se och pé sociala medier!

I varas gick en utlysning i filmproducenters ka-
naler ut, for att hitta filmer med séllsynt anknyt-
ning. Utlysningen resulterade i totalt 56 stycken
filmer fran 26 lander, varav 46 kortfilmer och 10
langfilmer. Ténk, att det finns s& ménga filmer som
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tar upp teman kring sillsynthet!

Urval pagér nu, hos vér samarbetspartner Film
and Tell. Avsikten dr att sammanstélla ett program
bestaende av ca 2 langfilmer och 3 kortfilmer.

Dessutom ska ett antal diskussionspaneler med
koppling till filmernas &mnen och nationell hand-
lingsplan for séllsynta diagnoser varvas under dagen.
Vem skulle du vilja se i séllsynta samtalssoffan den
29/2? Forslag skickas till malin.grande@sallsyntadi-
agnoser.se

Pé alla filmfestivaler med sjdlvaktning delas priser
ut. S& ocksa pa Sillsynta Stories. Pris for basta kort-
film respektive bésta langfilm kommer att ges. UR
Samtiden (Utbildningsradion) vill filma under dagen,
precis som de gjorde 2016, den senaste
“riktiga” Sillsynta dagen.

Vi undersoker ocksd mdjligheten att live-streama,
for att ni som inte har mojlighet att ta er till Stock-
holm 4dnda ska kinna er vilkomna in pa Séllsynta
dagen 2020.



Register for

| Europa

Det europeiska referensnétverket for hjért-kéarlrelate-
rade sillsynta diagnoser — VASCERN —rekommen-
derar alla gravida med Marfans syndrom och andra
marfanliknande tillstdnd att se till att deras ldkare
lagger in dem 1 ROPAC-registret. Genom att sprida
vidare erfarenheter frin ett stort antal graviditeter,
kan medicinsk kunskap samlas om eventuella sva-
righeter som en graviditet kan innebdra. Som patient
kan du alltsé stotta forskningen genom att insistera
pa att dina data fors in i ROPAC. Alla dina upp-
gifter kommer vara skyddade och anonyma nér de
anvinds. Det gér dven bra att registrera sig upp till
12 ménader efter att barnet dr fott. I dagsldget ar 60
lander involverade 1 detta register.

Forsta géngen en ldkare for in data for en patient
tar det ndrmare en timme men det gér fortare nir
lakaren blir van. Dérfor kan det kénnas jobbigt for

gravida

lakaren att gora det. PA GUCH 1 Stockholm ér det till
exempel en ldkare som ansvarar for att fora in gra-
vida kvinnors data i registret.

VASCERN vill frimja forskning om gravida kvin-
nor med medfodd hjartsjukdom och mekaniska hjéart-
klaffar, som Marfans syndrom, Loeys-Dietz syndrom
(LDS) och andra érftliga aortasjukdomar.

S& du som &r gravid eller planerar att bli kan ldsa
mer om registret som kallas ROPAC (Registry Of
Pregnancy And Cardiac disease), genom att gé in via
lanken: www.escardio.org/Research/Registries-&-
surveys/Observational-research-programme/Regist-
ry-Of-Pregnancy-And-Cardiac-disease-ROPAC

Vid fragor kring registret, gdr det bra att kontakta:
Lise Murphy 1 Marfanforeningens styrelse som dven
leder patientgruppen pa HTAD inom VASCERN;

lisemurphy@gmail.com

passa redan nu pa att boka in datumen.

Sommartraff 6-9 Augusti 2020

Glada nyheter! Vi planerar for fullt for en ny efterlingtad sommartraff for familjer, enskilda och an-
horiga med Marfans syndrom och andra Marfanliknande tillstand. Datumet &r satt till den 6-9 augusti
2020 och platsen blir Stegeborgsgarden i Ostergétland. Mer information kommer framdver men

Lds mer om Stegeborgsgarden pa stegeborgsgarden.se
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Alla behovs — Tillsammans ar vi starka

Med kraft av vara medlemmar kan vi 6ka kunskap och vetskap om Marfans Syndrom. Ju fler med-
lemmar vi kan visa upp desto mer underlag har vi for att géra undersékningar, paverka sjukvarden
och soka bidrag.

I dagsldget ar vi ca 300 medlemmar bestaende av diagnosbirare, familjemedlemmar, anhoriga
och stoddmedlemmar. Om vi kommer upp i 500 medlemmar eller fler har vi mdjlighet att soka
stadsbidrag och pa s vis 6ka véra chanser att anordna triaffar/méten for vara medlemmar da detta ar
ett aterkommande onskemal. Att triffas pa riktigt och prata med andra i liknande situationer gor att
man inte behdver kdnna sig lika ensam om sina tankar och funderingar.

Alla med Marfans syndrom och andra marfanliknande tillstind, deras nérstdende och andra in-
tresserade édr vilkomna som medlemmar. For att bli medlem betalar man 300 kr/ar som huvudmed-
lem och 50 kr/ér for varje familjemedlem boende pa samma adress man vill knyta till foreningen.
Knyt gdrna hela familjen till féreningen sa blir vi fler medlemmar. Tipsa gérna vanner och bekanta
om att de kan bli stodmedlemmar for 100kr/ar. Beloppet sétts in pa Plusgirokonto 375194-8 och

mérks med namn, mail och gérna telefonnummer.
STYRELSEN

God jul & Gott nytt ar
onskar styrelsen




