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Ledare

Mina vanner

Sa borjar sommaren lida mot sitt slut. Jag hoppas att
ni alla har haft det bra. Vi trodde ett tag att vi skulle
kunna genomféra den sommartraff, som pa grund
av pandemin blev uppskjuten sommaren 2020,

men tyvérr blev det inte sa. Vi fér blicka framat

mot 2022 och hoppas att vi alla medlemmar kan fa
mojlighet att ses den sommaren istéllet.

For min egen del ar jag fullvaccinerad sedan i
juni och det kédnns tryggt att vara det. Det var en ny-
het pa Ekot idag om att i princip alla som nu vardas
pa landets intensivvardsavdelningar &r personer som
inte dr vaccinerade alls. Det séger en del om att vac-
cinet faktiskt hjélper.

I var forening rullar livet &nda pa och vi haller
regelbundna styrelseméten i digital form. Vi anvan-
der oss av systemet Google Meet som &r gratis och
som vi tycker fungerar bra. Vi har fort diskussioner
om att kanske kdpa abonnemang pa det som heter

Zoom, men kommit fram till att det kénns onddigt
att ta av foreningens pengar till det, si linge som
det finns ndgot kostnadsfritt som gér bra. Hoppas att
det kommer att forbli sa.

Vi sparar in pengar pa att vi varken kunde genom-
fora nadgon fysiskt traff vid vart arsmote 2021 eller
att ha sommartraff. Nér situationen &r sdkrare har vi
pengar kvar for att kunna arrangera en innehallsrik
och bra sommartraff 2022.

Nu ber jag att f4 onska er alla en skon host!
Karin Olsson
Ordférande i Svenska Marfanforeningen

Patientundersokning om framtid
med sallsynt diagnos

Den europeiska organisationen EURORDIS
genomfoér med jamna mellanrum patientunder-
sokningar for personer med sillsynta diagnoser
i hela varlden. Dessa kallas for Rare Barometer
och vem som vill kan anmala sig for att delta
har https://www.eurordis.org/voices

Nyligen bjod de in till att delta i en Rare Barometer-
undersokning “On the future of rare diseases”, som
jag besvarade och dirmed far ta del av det sam-
manstéllda resultatet. Det dr intressant att konstatera
att en stor andel av oss med en sillsynt diagnos ar
villiga att resa till ett annat land for att f4& medicinsk
behandling for diagnosen.

Manga svar

Det kom in néstan 4 000 svar pa 23 olika sprak
och fran 70 lander, vilket betyder att man kan vara
tamligen séker pé att resultaten dr sékra och trovir-
diga.

Efter manader av analys kan resultaten nu delas
och det har gjorts en sammanfattning pa svenska.

* De flesta som lever med sallsynta sjukdo-
mar (79 %) forvantar sig inte att bli botade
fran sin sallsynta sjukdom inom de narmsta
10 aren. Daremot anser de att deras livs-
kvalitet skulle kunna férbattras genom att fa
tillgang till integrerad halsovard och social
omsorg.

» Personer som lever med sallsynta sjukdo-
mar féredrar att fa behandling lokalt, men 81
% av dem ar villiga att anvanda fjarrbesok
for att lattare fa tillgang till multidisciplinar
halsovard och 85 % av dem ar villiga att
resa till ett annat land for att fa medicinsk
behandling for den sallsynta diagnosen.

* 95 % av de som lever med sallsynta di-
agnoser ar for screening av nyfoédda, for att
upptacka sallsynta tillstand.

* 94 % av patientrepresentanterna ar villiga
att delta i forskning om sallsynta diagnoser
som officiell samarbetspartner eller delta-
gare.

Studien ger virdefulla insikter om framtiden for
sillsynta diagnoser och kan bidra till utformandet av
rekommendationer for framtidsstudien som kommer
att kallas Rare 2030 (https://action.eurordis.org/sv/
rare2030action). Man kan konstatera att personer
som lever med séllsynta diagnoser behdver ingé ett
holistiskt arbetssdtt som omfattar forskning, diag-
nostisering, behandling och vérd, samt utnyttjande
av nya tekniska mojligheter.

Karin Olsson
marfan.sverige@gmail.com
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Sallsynt mitt i livet rullar vidare

Riksférbundet Sallsynta Diagnosers Arvsfondspro-
jekt arbetar vidare och har valt ut de sex teman
som man kommer att arbeta med.

Minska psykisk ohalsa

Projektets arbete syftar till att tillsammans med
malgruppen (alltsa vi som har en séllsynt diagnos)
hitta ett antal viktiga, gemensamma teman, och att
utforma diagnosoverskridande traffar med dessa.
Just det diagnosdverskridande &r nytt inom séllsynt-
rorelsen. Agrenska stiftelsen utanfor Goteborg har
under ménga ar arbetat med tréffar for olika diag-
nosgrupper dir man har haft samtalsgrupper, men
dessa har varit diagnosspecifika.

De olika temana i Sdllsynt mitt i livet ska vara
sadana som ar viktiga for de som &r just mitt i livet.
Idén med tréffarna &r att bidra till att minska ensam-
het och minska risken for psykisk ohilsa.

Sex teman vald
Projektet har nu valt vilka sex olika teman som ska
testas (tva av dessa anvindes pa testtriffar 1 véras).
Se blogginldgget:
https://sallsyntmittilivet.blogspot.com/2021/07/
expert-sjalvkansla-sorg-och-framtid.html

De som jobbar med projektet pd Riksforbundet
forvanades over att de som deltog pé testtraffarna
néstan inte alls pratade om sina diagnoser. Sa kan
det annars latt bli ndr vi som har en sillsynt diagnos
antligen fér trdffa andra i samma situation. Men
pa projektets testtriffar 1ag inte fokus pd vird och
diagnos utan nu var man inriktad pa det psykiska
vélbefinnandet.

Teman for de tva testtrdffarna var Relationer till
fordldrar och Att vara annorlunda.
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Fler frivilliga

Samarbete sker med Studieférbundet Vuxenskolan,
Stockholm och inom kort blir det ett uppstartsmote
med dem. D4 medverkar en patankt “triffledare/cir-
kelledare” och da sker vidare samarbete om detaljer
1 uppldgg och triaffarnas innehall.

Riksforbundet har nu en grupp frivilliga medlem-
mar som har anmalt sitt intresse att delta, men det
finns fortfarande mdjlighet for fler att anmila sig.
Det ska vara testpiloter som kan delta pé sex triffar
och métas pd de dagar/tider som det blir. Intresse-
rade kan hora av sig till: erica.lundstrom(@sallsynta-
diagnoser.se

I forsta hand blir det traffar digitalt. Om mojligt
vill Riksforbundet &ven testa en omgang med fy-
siska traffar — men det dr fortfarande lite osikert om
och nir det kan bli av.

Malsidttningen ér att bli klar med dtminstone en
serie av sex digitala triaffar under hosten.

Handledning for samtalsledare

Projektet héller ockséd pa med att ta fram en hand-
ledning f6r grupp-/samtalsledare. Kanske &r detta
material nagot som vi 1 Marfanféreningen kan ha
anvandning for om vi beviljas bidrag fran Arvsfon-
den for vart planerade Sjil & Kropp-projekt?
Projektet Sdllsynt mitt i livet &r under 2021 1 en
forberedelsefas och under 2022 kommer man till en
aktivare fas.

Karin Olsson
marfan.sverige(@gmail.com

Att fa en diagnos

Ndr vi far var diagnos ser livet sd olika ut. Vi kan
reagera med ldttnad, over att dntligen fdtt svar
pd manga frdgor. Vi kan reagera med oro, for vad
det kommer innebdra, sorg over det som inte blev,
rddsla, frustration, ja, vi kan ju for den delen vara
vuxna och ha levt ganska okej med syndromet, om
dn ovetandes, i hela vart liv, medan andra star infor
allvarlig medicinsk problematik hos sitt barn.
Denna text dr en bearbetad och nedkortad ver-
sion av en artikel (Verhejden, J. 2021, After Diag-
nosis, i VASCA Magazine, edition 1, 2021) ifrdn
foreningen VASCA, som dr en del av organisationen
Vascern, EUs referensndtverk for ldikare med sdir-
skilda kunskaper om sdllsynta kdrlsjukdomar, dit
Marfans syndrom hor. Artikeln dr skriven for fordld-
rar till barn som nyligen blivit diagnostiserade, men
kan ocksd ha beroringspunkter for manga av oss i
foreningen.

Tiden efter diagnostisering
Ditt barn har fétt en diagnos. Vad hiander med dig
som forélder? Vilka fragor drar igenom huvudet?

Hur ser framtiden ut for mitt barn, for oss? Hur far-
lig &r diagnosen? Kommer mitt barn att kunna gora
allt vi hoppats och tankt? Kommer barnet ha ont?
Hur kommer detta att paverka var familj? Kommer
mitt barn att fa ett bra liv? I vissa fall har barnets di-
agnos ocksa lett till en diagnos for nadgon av forild-
rarna, vilket ytterligare stéller varlden pé dnda.

Efter forsta chocken

Vad betyder den hir diagnosen? Vad kan vi forvinta
oss? Ar det okej att kéinna s hir? Hur ska jag han-
tera det?

Niér du vil fatt hora ditt barns diagnos kommer
ménga fragor och formodligen kommer du att ta tag
1 de mojligheter du har runt dig, personal, vinner
och Google. Och det dr som det ska. Du som {or-
dlder &r inte ensam. Om du just fatt hora att ditt barn
har en kronisk diagnos inleder du en lang, och ofta
tuff resa. Det 4r minga génger en ny vérld, full av
nya personer, nya kunskaper, nya ord och begrepp.
For att hitta rétt vig for dig och er situation dr det
bra att ta reda pa s mycket som mgjligt kring det
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syndrom som nu &r en del av ert liv. Vissa kommer
egentligen inte ithdg nagot av den nérmsta tiden
efter en diagnostisering, andra beskriver det som att
luften tog slut eller som en kniv i hjértat.

Andra kénner snarare en lattnad. Det kan vara
manga sjukhusbesok och mycken oro som till slut,
antligen, lett fram till en diagnos. For andra foréld-
rar hinder inget av detta. Vérlden rasar inte. D har
mojligen fétt bekréftat nagot som de ldnge anat.

Helt enkelt, hur en reagerar pa en diagnos ér
extremt olika. Aven inom familjen kan foréldrar-
nas reaktioner vara helt olika. Om det &r sa att det
behovs, finns bade kunskap och hjidlp att ta till. For
manga kan insikten av att det &r ménga andra for-
dldrar som ér eller har varit 1 liknande situationer,
vara till hjdlp. Denna text dr till for att visa pa nagra
av de olika sitt som personer kan hantera en liknan-
de situation, men ocksé for att ge lite tips och idéer
sa att inte alla behdver uppfinna hjulet varje gang.

Kanslostormar

S& manga kénslor. Du kan kidnna dig extremt be-
skyddande och karleksfull gentemot barnet, men
ocksé arg pd grund av barnets syndrom. Du kanske
fortsdtter som om inget hént. Eller bara blir stum
och iakttar det hela som ett skddespel pa hall. Det
kommer att komma bra dagar och daliga dagar. De
flesta kommer mest bara vara vanliga, precis som i
vilken familj som helst. Men kénslor som kan vara
vanliga efter en diagnostisering ar

1. Férnekelse
2. Forvirring

3. Maktléshet
4. Besvikelse

5. Skuld

Hur hanterar du dina kénslor?

Alla har sina olika sétt att hantera anstringande eller
kénslosamma situationer. Vi har olika “coping-stra-
tegier”. Négra dr vil medvetna om vad de behdver
ndr livet ar tufft. For andra ar det inget en har reflek-
terat over. Den situation du star i nu dr ocksa unik,
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vilket gor att du kanske behover hitta nya strategier
som kan fungera just for detta. Om négot av det du
gor far det att kénnas lite léttare att gd vidare, sa
fungerar det for dig.

1. Prata

2. Grata

3. Soka information

4. Be / meditera / trana

5. Ha kontakt med andra foraldrar i liknande situation

Hur berattar du féor omgivningen?

Nér du hor om diagnosen kommer dina olika kéns-
loreaktioner. P4 samma sitt kommer ménniskor 1

er nirhet ocks4 att reagera olika. Aven de kommer
kanske att kdnna radsla, oro, frustration, ilska osv.
De oroar sig formodligen dven for dig som forélder.
Darfor dr det ibland jobbigt att berétta for omgiv-
ningen. Om era reaktioner &r valdigt olika kan det
bli svért att prata om det. Det du kan gora &r att
berétta hur syndromet paverkar ert barn och hur du
eller ni som familj, vill hantera det. Konstatera att
ert barn fortfarande &r ett vanligt” barn och kom-
mer behdva ménniskor som bade stoder, alskar,
leker och sidtter granser, precis som till vilket barn
som helst. Beroende pa barnets utveckling och hur
syndromet tar sig uttryck, kommer ni att {4 revidera
vérldsbilden allt eftersom tiden gar.

Professionell hjalp

Om du maérker att du har svart att f vardagen att
riktigt fungera, eller att du inte verkar kunna komma
vidare, kanske du behover ndgon mer én familj eller
vén att tala med. Friga pa din virdcentral, eller
prata med personalen pa ditt barns avdelning sa vet
de vart du kan vénda dig vidare.

Att be om hjalp

Vira sociala nétverk &r olika. Nagra har familj

och vinner véldigt ndra, andra lever i mindre sam-
manhang. Men att vdga be om hjélp kan vara avgo-
rande for alla fordldrar och sdrskilt nir barnet, eller
familjen, behdver nagot extra. Ménga ménniskor

.
N

vill hjélpa till men vet inte riktigt hur de skall gora.
Uttrycket it takes a village to raise a child” géller
de flesta, men kan vara dnnu viktigare nu. Kanske
inte bara i forhallande till barnet som fatt diagnosen,
utan dven genom att avlasta fordldrarna, eller géra
nagot extra med ett syskon.

Omgivning

Fundera ocksa pa hur du vill bemota andra
minniskor kring barnet. Hur behdver (om alls)
personal pé forskola och skola informeras. Om det
syns eller mérks pé barnet att ndgot dr annorlunda,
hur vill du bemdta ménniskor runt omkring er?

Det dr inte alla dagar en orkar med andras fragor,
hur vilmenande de &n &r. Ibland siger folk de mest
klumpiga saker (andra ganger séger de precis det
en behover hora). Du viljer sjilv hur du svarar, hur
mycket information du vill dela och du kan ocksa
vilja att inte svara. Det dr okej att gd dirifran. Men
det kan ocksé vara bra att forbereda nagra fardiga”
svar, dir du sjilv avgér om du bjuder in till vidare
samtal eller inte. Oavsett hur ménniskor reagerar,
kom ihdg att diagnosen &r en del av ditt barn, men
pa samma sitt som harférg eller 6gonfirg, den sdger
inget om vem ditt barn r.

Syskon.

Om det finns syskon 1 familjen, behdver de
inkluderas 1 vad som hénder. Utifran alder, mognad
och person, kommer de att behova olika mycket
information, stdd och extra tid. For ndgon racker det
med att f4 hora vad som &r, fér andra behover de fa
frdga och fundera, de &r helt enkelt som vi vuxna,

vildigt olika 1 hur de reagerar och vad de behover.
I mojligaste mén, var érlig och tydlig, och fundera
over ordval, da du nu kan sétta tonen for HUR ni
pratar om syndromet hemma.

Ditt barn ar mer an ett syndrom.

Som fordlder till ett barn med en diagnos ér det 14tt
att hjélpa barnet for mycket och kréva, eller utmana
for lite. Att hitta en balans for att gora barnet sa
sjdlvstandigt som mojligt dr svart. Men oavsett
diagnos behdver alla barn sina egna upplevelser, sd
att de ocksé har en mojlighet att ldra frén sina egna
misstag.

Ditt barn dr forst och frimst ditt barn med sitt

sdtt att vara, snll, busig, glad, eller nyfiken och
formodligen ibland dven arg, gnéllig, eller irriterad.
Med andra ord, ditt barn dr formodligen som barn &r
mest. Ocksa. Ingen &r bara sin diagnos, och ditt barn
ar ju sa otroligt mycket mer. En unik person, med
sin personlighet, sina gévor och intressen.

Denna text dr en bearbetad och nedkortad version
av en artikel (Verhejden, J. 2021, After Diagnosis, i
VASCA Magazine, edition 1, 2021) ifrdn foreningen
VASCA.

la Hamnered, Svenska Marfanforeningen.

Hit kan du vanda dig:
« Vardcentralen

Barnklinik/habilitering vid ert sjukhus
» Centrum for sallsynta diagnoser
+ Se Marfanféreningens hemsida for kontaktpersoner
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