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Madeleine Frisk
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maddef. mf@gmail.com

Ia Hamnered
070-570 00 73
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Nils-Ake Nielsen Lisa Larsson
072-2197676

nilsakenielsen@yahoo.se

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 83
ulrika.jivegard@gmail.com
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Antligen sommartraff och nyitt i
styrelsen

Det ar fantastiskt roligt att vi nu, efter tva instéllda
sommartréffar, kan genomfora en medlemstraff pa
Kérsogarden utanfor Stockholm 12-14 augusti. Helst
hade vi Onskat att triffen holls ndgonstans i sodra
delen av landet. Vi kollade med flera kursgardar
men alla andra ville vil ocksa nu, efter pandemin,
arrangera traffar sa vildigt manga stillen var full-
bokade. Vi i styrelsen drog dessutom ut pé beslutet
om att genomfora sommartraffen for vi ville forst
se hur pandemiléget utvecklade sig under véren.

Efter att inbjudan till traffen publicerats pa webb
och facebook har vi fitt mdnga anmilningar. Annu
finns négra platser kvar. S& vinta inte med anmaélan,
da antalet platser dr begrénsat. Lis mer om med-
lemstréaffen hér 1 tidningen.

Det har varit &rsméte och Susanne Jakobsson
avgick fran styrelsen och Lisa Larsson kom med
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istéllet. Lisa har inte marfan utan Sticklers syn-
drom. Det dr bra att f4 in ndgon med denna, s&
kallade differentialdiagnos (en som har symptom
som liknar marfan), i styrelsen. Det kan bidra till
att flera med denna diagnos vill komma med som
medlem hos oss. I styrelsen har vi tidigare haft en
person med Loeys-Dietz syndrom och det vore bra
om vi, kanske till ndsta arsmote, kan fa med en
person med detta syndrom igen. Aven nigon med
Beals syndrom vore bra for framtiden. Féreningen
sdger 1 stadgarnas portalparagraf att vi ska “erbjuda
stod till dem som har Marfans syndrom och andra
Marfanliknande tillstdnd”. For att det ska kunna
goras bittre, dr det virdefullt att ha med personer i
styrelsen som har erfarenheter av andra diagnoser.

KARIN OLSSON

Presentation av styrelsen

Uppdrag: Ordforande. Ordforande i koordinations-
kommittén fér Marfan Europe Network. Patientfo-
retrddare for Riksforbundet Séllsynta Diagnoser i
region sydost.

Bostadsort: Firjestaden pa Oland, flyttar ”hem” till
Huddinge i juni i ar.

Sysselsattning: Egen foretagare.

Livssituation: Sambo Erik Cardfelt (som ocksa ar
medlem i var forening och har gjort var webbsida
och mycket annat grafiskt arbete), har tvd Norwich-
terrier och en katt.

Jag och Marfans syndrom: Har sjilv syndromet.
Opererat in mekanisk mitralisklaff, aortaklaff och
graft pa aorta ar 2002. Kroniskt formaksflimmer
sedan varen 2017. Opererad for ndthinneavlossning
och gra starr pa bada 6gonen i tjugoarsaldern. Hoger
Oga dr numera tdmligen daligt troligen pd grund av
arrbildning efter forsok att sdtta fast ndthinnan med
laserstrélar pa 90-talet.

Intressen: Mat och matlagning (gidrna vegetariskt),
yoga, tradgéardsarbete, sang, mina hundar, att um-
gds, prata och gora roliga saker med mina vinner
och att ta det lugnt.

Nils-Ake Nielsen

Uppdrag: Ledamot i styrelsen och dér ansvarig for
hjalpmedelsfrigor.

Bostadsort: Kyrkhult som tillhor Olofstrom kom-
mun i Blekinge.

Sysselsattning: Jobbar pa Olofstroms bibliotek.

Livssituation: Bor i hus och har hjdlp av assistenter
1 hemmet.

Jag och Marfans syndrom: Har sjélv syndromet.

Intressen: Lasa bocker och tidningar. Vara ute i
naturen och ha med min digitalkamera och fotogra-
fera. Sitter med i DHR:s styrelse lokalt, i Olofstroms
kommuns funktionsrdd och 1 natur- och fritidsradet.

Paula Grandell

Uppdrag: Kassor

Bostadsort: Kolsva

Livssituation: Man och tva dottrar, en familjehems-
kille, en hund, en katt och ett géng honor.



Jag och Marfans syndrom: Jag och yngsta dottern
har Marfan.

Intressen: Odla, laga mat, ldsa bocker och hitta
nya spannande platser att besoka eller nya saker att
prova pa.

la Hamnered

Uppdrag: Styrelseledamot
Ort: Mélndal, utanfor Goteborg

Sysselsattning: Diakon i Svenska kyrkan, socio-
nom i grunden. Jobbar mycket med ungdomar och
enskilda samtal.

Livssituation: Man, tva barn i skolaldern och tva
katter. Jag och yngste sonen har Marfan.

Jag och Marfans syndrom: ”Lésa” leder som ger
vérk. Opererade mitralisklaffen 2014. Fatigue.

Intressen: Musik. Sjunger i olika konstellationer
och spelar lite olika instrument. Och har klivit in
1 den for mig okénda sportvirlden genom barnens
fotbollsengagemang.

Madeleine Frisk

Uppdrag: Styrelseledamot, webbredaktionen
Ort: Ystad
Sysselsattning: Skolbibliotekarie

Livssituation: Man och en dotter (adopterad). Jag &r
den 1 familjen som har Martfan.

Jag och Marfans syndrom: Hjirta - Opererat ned-
atgdende aorta 1997 och gjort en klaffplastik 2012.
Rygg — kyfos

Fotter — halgus valgus och hammartér

Intressen: Bocker och ldsning, matlagning, korsang
och umgds med familj och vénner.

Uppdrag: Styrelseledamot med inriktning Sticklers
syndrom.

Bostadsort: Skéane, Bjuv i villa med stor tradgard.

Livssituation: Ensamstdende med tva katter och ett
antal reptiler.

Jag och Sticklers: Jag ér drabbad av, for syn-
dromet, alla ingdende symptom. Bland annat, led-

virk, overrorlig, svar synskada och halvsidig horsel-
skada.

Sysselsattning: Fortidspensionerad ortopedtekni-
ker och 1 ménga ar dven konstsmed (varmsmed).
For niarvarande konstnédr med skulptural inriktning.

Intressen: Musik, konst, tradgardsarbete, djur och
natur pa lingden och tviren.

Att tillverka, uppfinna och bygga i trd, metall, sten,
betong mm.

Christina
Kjellstrom

Uppdrag: Styrelseledamot
Ort: Bor utanfor Ystad i Lindhult pa landet.
Livssituation: Bor ensam med min katt och har min

vuxna dotter 1 Goteborg .

Jag och Marfans syndrom: Jag har besvir med
kronisk smaérta i nedre delen av ryggen, trotthet och
dalig uthallighet. Vissa synproblem och en vidgad
aorta som &n sé lange inte ar opererad.

Intressen; naturen, ldsa, kultur och att umgas.

Ulrika Jivegard

Uppdrag: Styrelseledamot, webbredaktionen
Ort: Vadstena
Sysselsattning: Larare pa en F-3 skola i Vadstena.

Livssituation: Man och tva barn. Var dotter Maja
har marfans.

Jag och Marfans syndrom: Maja har bytt linser

1 bada dgonen och dven behandlats for efterstarr

pa bada. Till vardags anvénder hon sig av special-
gjutna ildgg 1 samtliga skor. For att minimera stelhet
1 hofter och 6verrdrlighet 1 kndna gors Gvningar pa
rekommendation av sjukgymnast. Maja har dven litt
skolios.

Intressen: Mitt stora intresse ar sdng och musik i
alla konstellationer. Bdde korsidng och i en mindre
sanggrupp. Da barnen utdvar olika sporter lagger vi
gérna tid pa att folja dem pé deras aktiviteter.



Arsmote 26
mars 2022 |
Sundbyberg

Vart arsmote genomfordes den 26 mars i Riksfor-
bundet Sallsynta Diagnosers lokaler i Sundbyberg.
Antligen hade vi nu méjlighet att fa traffas fysiskt.
Det gick aven att deltaga digitalt pa arsmétet och vi
hade god hjalp av Raul som var pa plats och Ste-
phanie (digitalt) pa Sallsynta Diagnoser. De hjalpte
oss att fa allt att fungera tekniskt och lanade ut
lokalen. Det tackar vi s& mycket for. Det ar alltid en
utmaning att fa det tekniska att fungera.

Arsmétet borjade klockan 13.00. For oss som var
pa plats startade métet klockan 12.30 med en god
vegansk smorgésbulle fran ett café i narheten. Fyra
stycken fran styrelsen var pa plats och tva medlem-
mar. Det var ungefér lika minga som deltog digi-
talt. Det var trevligt att vi blev nagra stycken, trots
sjukdomstider som gjorde att nagra avbokat. Foren-
ingens ordférande Karin Olsson hilsade alla vil-
komna till &rsmoétet och Paula Grandell valdes till
sekreterare. Dérefter hade vi de sedvanliga arsmo-
tesforhandlingarna. Susanne Jakobsson har tackat
nej till fortsatt uppdrag i styrelsen och som ny
ledamot valdes Lisa Larsson. Efter avslutat arsmote
blev det en paus, ddr vi som var pa plats fikade och
hade mojlighet att samtala lite med varandra. Fore-
dragshéllare pa arsmotet var genetiker Erik Bjorck,
som var pd plats, vilket var véldigt trevligt. Erik holl
en intressant foreldsning, diar han pratade allmént
om Marfans syndrom, diagnostik, vad innebdar ERN
— arbetet, jag funderar pa familj, hur funkar det, i
tidningen finns ett referat fran foreldsningen.
Eftermiddagen avslutades klockan 16.00. Ngjda
begav sig styrelsen till hotellet i Solna. Tyvérr tog vi
inga bilder och kanske berodde det pa att vi var sa
glada Over att ses, sa att detta helt glomdes bort.
MADELEINE FRISK, STYRELSELEDAMOT

Genetiker Erik Bjorck om diagnostik och

europeiskt samarbete

Pa vart arsmote fick vi lyssna till Erik Bjorck, docent
och dverlakare pa Klinisk genetik pa Karolinska
Universitetssjukhuset (KS). Han pratade allmant om
Marfans syndrom och dess diagnostik och om sitt
arbete i ERN (European Reference Network) samt
en del om familjebildning och om hur det kan fung-
era nar man har marfan.

Erik har arbetat pa KS i 25 ar och under sin hela kar-
ridr har han traffat minga patienter med bindvévsin-
riktning och allt fler med Marfans syndrom. Han ar
ocksd med i Europasammanhang och dr ansvarig for
Sverige i det ERN (European Reference Network)
som heter VASCERN. Han startar med att siga:

— Det 4r jag som kan medicin, men det 4r ni, som har
marfan som kan sjukdomen. Ni har mycket kunskap
som inte finns i litteraturen dnnu.

Forekomst

Tidigare sa man att mellan 1 pa 10 000 personer

till 1 pa 5 000 personer har Marfans syndrom. Erik
funderar nu 6ver om det d4nda inte snarare dr 1 pa 10
000 som galler. Siffran 1 pa 5 000 spreds via exper-
ter pa marfan pd Johns Hopskinssjukhuset i USA
for ett antal ar sedan. Men hur riktig dr den siffran?
Mycket spelar in. Vilken klassifikation anvéndes?
Réknades personer som dr odiagnostiserade och dar
man bara misstinker marfan in? Réknades perso-
ner som faktiskt fatt diagnosen fran borjan, men

dér det sedan framkommit att det var nadgot annat?
Réknades personer med mutationer i andra gener?
Eftersom berdkningen gjordes pé ett specialistcenter
for just marfan s kan man, bara pa grund av den
anledningen, haft ett underlag som, sd att sdga, r for
stort.

Riktigare siffra kanske...
I Stockholm pa KS har man ungefér 180 individer
med marfan som man foljer. I befolkningen pa 2,4

miljoner skulle det innebéra 1 pa 13 000. Men alla
med marfan vet inte ens om att de har det och foljs
ddrmed inte pa nagot sjukhus. Kanske ar ett rimligt
antagande att forekomsten dr mellan 1 pa 15 000 till
1 pé 10 000 personer. Detta dr Eriks gissning.

— Men jag tror faktiskt att ingen riktigt vet, och
det dr nistan omojligt att exakt ta reda pa, men det ar
en av de vanligare monogena sjukdomarna, bland de
ovanliga, som finns, siger Erik

Monogena sjukdomar innebér att den orsakas av
en mutation i en gen som ger en diagnos.

Vad ar Marfans syndrom?

Vad dr da det vi faktiskt kallar Marfans syndrom,
om man vara lite mer filosofisk. Jo det ar ett syndrom
vilket betyder att flera delar av kroppen ger symptom
utifrdn en gemensam orsak. Man klassificerar ett
syndrom antingen utifran vad man ser hos patienten
eller utifrdn vad man finner i1 genetiken. For cirka 70
ar sedan definierade man ett syndrom bara genom
vad patienten hade for symptom. Idag anvéinder man
alltsd bade symptomen och genetiken.

Den forsta mer vetenskapliga klassifikationen av
bindvévssjukdomar gjordes av genetikern Victor
McKusick, 1955.

1996 gjordes den forsta sa kallade Gentklassifiks-
tionen for marfan. Den var ganska komplicerad med
huvudkriterier och sidokriterier och svér att forstd
sig pa for den som skulle stélla diagnos.

2010 kom Gent II-kriterierna som &r enklare att
forsta. I dessa faststills att det dr fem olika saker
som man ska titta pa nir diagnos ska stéllas. Namli-
gen familjehistorien, eventuell utvidgning av aorta-
roten, linsluxation, pavisad mutation och sju olika
kliniska (synliga) tecken, som ger vissa "poing”. Att
diagnostisera marfan utifran detta, ar verkligen spritt
och enkelt anvént idag.

Genetiken

Vid marfan har det skett en mutation i det som heter
Fibrillin 1 (FBN1), som bland annat finns i aortavig-
gen. Detta innebar 6kad risk for Aortadissektion.
Det finns riskfaktorer for dissektion. Hogt blodtryck
och rokning dr tva, men dven ett stort trauma mot
kroppen, som till exempel vid en trafikolycka.

Martfans syndrom ér alltsa en genetisk sjukdom,
vilket innebér att den orsakas av genetiska fordnd-
ringar, alltsd det som kallas mutationer. Vid marfan
finns denna i genen FBNI.

Idag kan detta pavisas med ett enkelt blodprov.
Men sé har det inte alltid varit. Mdnga vuxna méinn-
iskor med marfan har aldrig tagit ndgot sddant prov.
Erik tycker inte heller att man alltid maste faststélla
diagnosen med blodprov. Om de kliniska tecknen
enligt Gent II dr uppenbara, finns det ingen anled-
ning. Det finns dock fall nér det kan vara en bra
hjalp vid diagnostisering, till exempel personer som
har véldigt “diskreta” kliniska tecken.

Att gora genanalys eller inte
Att gora analysen via blodprov dndrar inget gillande
handlidggningen av patienten; om man behdver
opereras, vilka kontroller man behdver gora o s v.
Men dnd4, idag har man blivit mer och mer generds
med att erbjuda blodprov, sirskilt i fall dar de kli-
niska tecknen inte dr uppenbara. Kostanden for ett
gentest dr runt 30 000 kronor och det &r pengar som
man kanske inte maste forbruka om det egentligen
inte gor nagon storre skillnad for patenten.

Gentkriterierna &r sa pass enkla att folja, vilket
gor att vilken distriktsldkare som helst, idag kan
stdlla diagnosen Marfans syndrom. Distriktsldkaren
kan inte pa virdcentralen undersoka linsluxation
eller rontga aorta men da kan patienten remitteras
vidare.

Trots att man idag ar bra pa genetiska tester sé
mdste man alltid titta pad patienten. Kombinationen &r
viktig.



Eriks europeiska uppdrag

VASCERN, det europeiska referensnétverket for
sallsynta vaskuldra-/kdrlsjukdomar. Det &r ett sa
kallat ERN (europeiskt referensnitverk) i EU-regi.
Sadana nitverk finns for en lang rad arftliga sjukdo-
mar. [ VASCERN ingar experter ifran olika lander
som traffas en gang i ménaden och diskuterar ar-
betsprojekt och dven specifika patientfall. Pa dessa
moten har man alltid patientmedverkan, utom pa
delen om patientfallen.

Malséttningen &r att gora likadant 6ver hela Eu-
ropa, dven om vagen dit dr lang. Natverket har sitt
namn utifran kérl-delen men de jobbar med helhets-
bilden vid marfan. Erik tycker att arbetet gick trogt i
borjan och var vildigt EU-byrakratiskt, men det blir
battre och dr ett viktigt och intressant samarbete.

Graviditet

Slutligen gar Erik igenom lite om vad man vid
marfan bor ha i1 beaktande vid graviditet. Det allra
viktigaste dr att ha koll pa aortan fore graviditeten.
Extrakontroller MASTE goras under graviditeten.
Om utvidgningen redan skulle vara allt for stor sa
bor man fundera pa alternativ till vanlig graviditet.
For alla kvinnor 1 fertil alder som dr inskrivna pa en
sa kallad GUCH-mottagning pé ett sjukhus, s& har
man koll pa detta.

Om aortarotsdiametern &r Gver 45 cm sa &r det i
princip nej till graviditet, for da &r det stor risk for
aortadissektion under graviditeten.

— Min uppgift som genetiker &r att vicka de hir
frdgorna hos de blivande fordldrarna och se till att
information finns for att man ska kunna ta stéllning,
sager Erik.

For den som kan genomga en graviditet pa vanligt
sitt och ingen risk for aortadissektion foreligger,
sa kan man ténka péa nagra olika sitt da risken att
fora vidare syndromet ér 50 procent. Man kan lata
graviditeten ha sin gang och se hur det gér, antingen
far barnet marfan eller inte. Eller sa kan man gora en
fosterdiagnostik; ett moderkaksprov i vecka 11. Man

kan ocksé gora en s kallad PGT (Preimplantatorisk
genetisk testning). D& gors en provrorsbefruktning
och for att detta ska goras vid marfan s& bér man ha
tva sikert sjuka i familjen, och man masta vara saker
pé den genetiska fordndringen.

Utover dessa mojligheter bor man dven fundera
pd om man kanske snarare ska avsta fran graviditet
eller fundera pa adoption.

Manniskor med marfan ar trevliga (1?)
Erik tackar och avslutar med att séga att utan oss
som patienter s hade han faktiskt inte haft sa myck-
et kunskap om Marfans syndrom som han har idag.
Faktum ar att han har traffat manga av oss under
arens lopp och han har ocksa varit ett bra stod for
var forening. Allra sist vill han dela med sig av en
knasig fordom om ménniskor med marfan. Kan ni
gissa vad det ar? fragar Erik. Ingen visste.
—Jo, det &r att folk med marfan ar véldigt trevliga.
Det ar Eriks erfarenhet. Lt oss hoppas att det

stimmer...
KARIN OLSSON

Valkommen till Marfanforeningens
sommartraff 12-14 augusti 2022

Vi ses pa vackert belagna Karségarden mellan
Bromma och Drottningholm strax utanfér Stock-
holm https://karsogarden.se

Vi startar fredag med eftermiddagsfika och haller
pa till lunch pa sondagen.

For vem?

De som har Marfans syndrom eller andra liknande
syndrom och deras anhoriga. Alla dr vilkomna
savil barn och ungdomar, som vuxna; bade famil-
jer och enskilda vuxna, eller vuxna med anhoriga.
Syskon som inte har marfan &r naturligtvis ocksa
vilkomna. Alla deltagare maste vara medlemmar i
Marfanforeningen - bdde vuxna och barn. Ni som
annu inte 4r medlemmar 16ser forst medlemskap;
300 kr for enskild vuxen eller den man vill ha som
familjens huvudmedlem, samt 50 kronor per ytterli-
gare familjemedlemmar som bor pad samma adress,
for ett ars medlemskap.

Vad ska vi gora?

Avkopplande sommarsamvaro t ex, lek och spel,
grillning, bad, lattare trdning och samtalsgrupper
for de vuxna. Samtal och reflektioner om hur det &r
att leva med Marfans syndrom eller att vara anho-
rig. Ett tillfélle att utbyta erfarenheter och ge varan-
dra rad och stod.

Pris

250 kronor per vuxen och 200 kronor per barn
under 15 ar. Resa betalar man sjélv. Resten star
Svenska Marfanforeningen for.

Anmalan senast 10 juni
Till marfan.sverige@gmail.com

Antalet platser dr begrénsat.
Ange:
* namn; pé alla som vill komma, dven barn/
ungdomar eller andra familjemedlemmar
* 4lder pa barn och ungdomar
* uppgift om man har Marfans syndrom eller inte
» sérskilda krav gillande mat (vegetarian, laktos-
eller glutenintolerant, allergier m.m.)
 andra uppgifter vi behover t ex behov gillande
funktionsnedséttning.

Fragor
Har du frigor eller funderingar tveka inte att kon-
takta oss pa marfan.sverige@gmail.com eller ring
Karin Olsson 070-5385519 eller
Paula Grandell 070-4924167

Varmt vilkomna med er anmdlan!



En bildserie om att genomga en klaffoperation med Marfans syndrom

Del 2

I forra tidningen fick ni folja med mig infér min
klaffoperation som jag gjorde i oktober 2021. Jag
bytte ut min mitralisklaff som lickte mot en meka-
nisk klaffprotes. Operationen tog ungefér 2,5h och
gick over forvintan. Kirurgerna Peter Svenarud
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| Opererad och klar. Tillbakapa
_) avdelning efter en natt pa @

THIVA. Trott, illamaende och

| en del ont men annars helt ok!
m; ; 4
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19 oktober 2021. Antligen klar! Hér har jag fitt
komma till avdelningen efter att ha spenderat forsta
natten pd thoraxintensiven (THIVA). Efter en hjdrt-
op dr en ofta forsta dygnet pd intensiven for att de
ska ha extra koll om nagot skulle hinda.
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och Magnus Dalén tog bort min klaff och kalk som
bildats kring den och sydde in den mekaniska. Har
kommer del tva (av fyra) i bildserien och den hand-
lar om tiden pa sjukhuset efter operationen.

Mysbelysning pa avdelningen,
snart dags att sova. Eftersom jag
fatt en mekanisk mitralisklaff
kan jag hora den ticka, vilket ar
lite konstigt. Jag har dven fatt
borja ata waran!

20 oktober 2021. For varje dag blev jag av med fler
nalar och slangar. Jag fick dven béorja dta waran
(blodfortunnande) som en behover gora om en har
en mekanisk hjdrtklaff sa det inte ska bildas prop-
par. Det var ovant i borjan att kunna héra min klaff
ticka sd tydligt i bréstkorgen.

=

4

Fatt besok av min bttre hilft @@ |

¢ choklad L . A &
Idag har de dragit ut mina @i
pacemakertradarna och imorgon far jag
forhoppningsvis komma till rehab §

—

| \ ‘:‘g.,_ L
9 HAROLINSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET

Tack KS for den har

1 oktober 2021. Min kurator kom forbi och ordnade
sd jag fick ta emot besok av min fru trots restrik-
tioner och det dr jag sd tacksam for! Det dr vildigt
ensamt och psykiskt pdfrestande att vara pa sjukhus
utan sina ndra och kdra.

22 oktober 2021. Efter fyra dagar fyllda av att vila,
dricka, dta, ta prover, gora undersokningar och
promenera i korridorerna med min ldane-rullator
sd fick jag dntligen dka till hjdrt-rehab! Hur det var
ddr far du ldsa om i ndsta nummer..
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SVERIGE

BEGRANSAD
EFTERSANDNING

PORTO BETALT

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

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

Program Marfanforeningens sommartraff 12-14 augusti 2022
pa Karsogarden

Fredag 12 augusti
15.00 - 16.00  Ankomst, fika och "mingel”.

16.00 — 17.00 Incheckning

17.00 — 18.30 Samling med presentation av deltagarna och genomgéang av program.
Vill ndgon eller ndgra fotografera och kanske skriva till tidningen?
Information om regler enligt GDPR for fotografering.

18.30 Grillning som vi fixar tillsammans. Allt vi behover finns pa plats.

Lérdag 13 augusti
8.00 —9.00 Frukost

9.30 - 12.00 Samtalsgrupp for hilften av de vuxna och ungdomar som vill. Samtal och
reflektioner om hur det dr att leva med Marfans syndrom eller att vara anhorig.
Med Christina Kjellstrom, Ia Hamnered och Karin Olsson.
Och samtidigt...
Barnen och de forildrar som inte 4r med i samtalsgrupp, har uteaktiviteter.
Med Paula Grandell och fordldragruppen.

12.00-13.30  Lunch

13.30—-15.00  Avkopplande sommarsamvaro. Lek och spel, bad, paddling, littare tréning och
umginge. Tillfdlle att utbyta erfarenheter och ge varandra rad och stod.

15.00—- 15.30 Fika
15.30 — 18.30 Fortséttning pa sommaraktiviteterna.
18.30 Middag

Sondag 14 augusti

8.00 -9.00 Frukost

9.30 — 12.00 Samtalsgrupp for hélften av de vuxna och ungdomar som vill. Samtal och
reflektioner om hur det dr att leva med Marfans syndrom eller att vara anhorig.
Med Christina Kjellstrom, Ia Hamnered och Karin Olsson.
Och samtidigt...
Barnen och de forédldrar som inte dr med 1 samtalsgrupp, har uteaktiviteter.
Med Paula Grandell och forédldragruppen.

Avbrott 1 mitten med frukt och dricka.

12.00 - 13.00  Atersamling och samtal om helgen. Vi samlar upp eventuella frigor om marfan
eller annat som man kan tdnkas ha pa hjirtat. Styrelsemedlemmarna tar med
sadant som behover kollas och aterkommer lidngre fram.

13.00 - 14.00  Lunch

14.00 Avfird




