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Styrelsen

Hor girna av dig till ndgon av oss 1 styrelsen om du har funderingar
eller fragor om nagot, sa forsoker vi hjélpa dig sa gott vi kan.

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

Madeleine Frisk
Mobil 0733-40 85 43
maddef.mf@gmail.com

Ia Hamnered
070-570 00 73
marfan@hamnered.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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Trevligt med lyckad sommartraff

S4& kunde att vi dd dntligen genomf6ra en mycket
lyckad sommartraff pd Karsogarden utanfor
Stockholm 1 mitten av augusti. En bra blandad
grupp med barn och ungdomar i olika éldrar och
dven vuxna 1 blandade aldrar. Tack alla som kom!
Det &r nér det blir sa hér lyckat som man kdnner
att vi i styrelsen och var forening verkligen gor bra
saker for vdra medlemmar. I detta nummer skriver
en av mammorna som var med pa sommartriaffen
om den.

Pa triaffen kom vi att tala om hur linge var for-
ening har funnits och det dr sedan 1992/93. D4 slog
det oss i styrelsen att det dr dags att borja planera
for en jubileumsaktivitet nésta ar. Det blir troligen
i samband med arsmotet, vilket kommer att héllas i
Goteborg. Mer information finns hér i tidningen och
kommer ut vart efter i vdra 6vriga medier ocksa.

Var forening startade i november 1992 med att

de bada ldkarna Per Zetterqvist och Lars Mogensen
och nagra av deras patienter pa Karolinska i Stock-
holm triffades for att diskutera bildandet av en
Marfanforening.

I mars 1993 holls ett konstituerande mote dé for-
eningen formellt bildades. Per Zetterqvist valdes till
ordférande. Under det aret hade man sju styrelse-
moten och arbetet bestod i att skriva stadgar, bygga
upp administrativa rutiner och virva medlemmar.
Man gjorde utskick till ldkare runt om 1 Sverige
for att berétta att foreningen fanns, och man an-
nonserade 1 Lakartidningen. Forsta aret virvades 25
medlemmar och féreningen tuffar ju pa, fast idag
med runt 300 medlemmar.

Vilkommen att delta pd vért firande i Géteborg

nésta ar!
KARIN OLSSON
ORDFORANDE




Kombination av lakemedel kan
vara gynnsamt for aortan

En av vara medlemmar har gjort oss uppmarksam-
ma pa att British Heart Foundation skriver pa sin
natsida om att en kombination av Iakemedel kan
fordréja behovet av aortakirurgi hos patienter med
Marfans syndrom.

Detta har vi 1 foreningen tagit del av information
om tidigare. Senast skrev kardiolog Mikael Dellborg
om detta i var tidning nummer 4 2021 i artikeln
“Forsiktigt positivt om losartan”. Nu borjar alltsa
dessa ron sprida sig och vi tycker att det dr angela-
get att ta upp samma sak igen.

Det gjordes en medicinsk sa kallad comparestudie
dér det framkom att en kombination av betablock-
erare och angiotensinreceptorblockerare (ARB), till
exempel losartan, kan fordrdja behovet av operation
for att korrigera aortaforstoring hos personer med
Martfans syndrom. Denna studie finansierad av just
British Heart Foundation (BHF), och vi citerar dem
hér:

Marfans syndrom paverkar bindvdven, vars funk-
tion dr att hdlla kroppens celler pd plats, vilket gor
att marfanpatienter har svaga blodkdrl. En av de
allvarligaste komplikationerna dr svaghet i aortan
som gor att den kan utvidgas med tiden, vilket 6kar
risken att den kan brista. Om detta hdnder krdivs
omedelbar, livrdddande operation.

Mdnniskor med Marfans syndrom — upp-
skattningsvis en miljon personer virlden éver —
overvakas noga for att bevaka storleken pd deras
aorta. Om kdrlet blir for stort erbjuds patienterna
operation for att ersdtta den forstorade delen av
aortan, men operationen dr fortfarande riskfylld
och dterhdmtningen kan ta mdnga mdnader.

Betablockerare och angiotensinreceptorblockera-
re skrivs redan ut till manga patienter med Marfans
syndrom for att forséka minska graden av progres-
siv aortarotsforstoring som alltsd dr karakteristisk
for detta tillstand, men effekten av just denna kom-
bination av ldkemedel har tidigare varit okdnd.

Marfan Treatment Trialists (MTT) Collaboration

British Heart
Foundation

analyserade resultaten fran sju tidigare kliniska
provningar som involverade 1 442 personer utan
tidigare aortakirurgi, i syfte att forstd mer om ef-
fekterna av tva mediciner.

Nir det géller slutsatserna av studien citerar vi ur
Mikael Dellborgs artikel fran var tidning forra aret:
Slutsats var att behandling med losartan totalt
sett forbdttrade (alltsa minskade) risken for kliniska

hdindelser vid atta dars uppfoljning och att behand-
ling med losartan, som tilldgg till behandling med
betablockerare, bor betraktas som ett passande
("suitable”) behandlingsalternativ for patienter med
marfan.

()

Min egen kommentar kring comparestudien dr att
den visar god effekt av losartan, att det dr viktigt
for personer med marfan att ta antingen betablock-
erare eller ARB (till exempel losartan). Med «goda
effektery av losartan menar jag att medicinen,
troligen pd sikt, kan forhindra allvarliga hdndelser
sda som aortadissektion, dod, annan aortaoperation,
reoperation eller aortarotskirurgi. Tidigare studier
har, kanske pd grund av for kort uppféljningstid,
inte kunnat pavisa sadana effekter. Kanske dr kom-
binationen av de tvd dnnu bdttre, men det finns en
betydande osdkerhet.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE | MARFANFORENINGEN



Fin tavelutstallning med
sallsynta personer

Riksférbundet Sallsynta Diagnoser har gjort en fin
tavelutstalining med portratt och egna berattelser
av 15 sallsynta diagnosbarare och narstaende som
berattar om sina erfarenheter av att kdnna sig an-
norlunda och vardens férmaga eller oférmaga att
bemoéta det sallsynta. Jag har sjalv fatt formanen att
bli en av dessa 15.

Sa hir lyder min beréttelse 1 utstéllningen:

Jag dr Karin Olsson, fodd 1960. Jag har Marfans
syndrom som innebdr att man dr fodd med svag
bindvav. Bindvdiv finns éverallt i kroppen sa manga
delar drabbas. Det som kan bli allvarligt, om det
inte behandlas, dr bristning i aortans vdgg i aorta-
bdgen ddir aorta lamnar hjdrtat samt ldckage i
aortaklaff och mitralisklaff. Paverkan pd 6gonen
dr ocksa vanligt, linsluxation och ndthinneavloss-
ning. Mdnga har vdrk i leder och muskler pa grund
av den "klena” bindviven. Manga upplever ocksa
dagtrétthet.

Sjdlv har jag paverkan pd hjdrta och ogon. Min
aorta och de tva hjdrtklaffarna opererades 2002.
Sedan dess har jag matt bra och har alltid arbetat
heltid. Jag har dock sedan ndgot ar tillbaka kroniskt
formaksflimmer i mildare grad. Det medicineras
med blodfértunnande och betablockerare och be-
sviirar mig inte sd mycket. Ogonen har hdllit ganska
bra genom de tvd operationerna pd vardera ogat.
Pa senare dar har drrbildningar bak i 6gat stdllt till
det pd mitt hogra sd det ser jag vildigt daligt pa och
kan inte ldngre kora bil.

Man vet att en kropp med svag bindvdv slits lite
mer dn en frisk. Detta paverkar dldrandet av krop-
pen — det gar helt enkelt lite fortare.

En svarighet i kontakt med sjukvarden dr att
personalen inte kdnner till mitt syndrom men det
har blivit biittre och bdttre under aren sedan jag
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fick diagnosen i mitten av 1980-talet. Pa grund av
att mdnga organsystem i kroppen paverkas sd maste
man gd pa arliga kontroller till flera olika specia-
listkliniker och ddrutéver dven behandla saker som
uppkommer akut och/eller behover behandlas pd
sjukhus eller vardcentral. Det dr rdtt trist med alla
ldkarbesok men ndgot man mdste ldira sig att leva
med.

Jag lever ganska gott med min sjukdom, eller till-
stand som jag foredrar att kalla det. Mellan opera-
tioner och storre behandlingar dr jag inte “sjuk”.

Jag har varit medlem i patientforeningen Svenska
Marfanforeningen sedan jag fick diagnosen och
har linge varit med i styrelsen. Medlemskapet har
inneburit ett stort stod. Det dr sd skont att prata



med likasinnade. Ndr jag fick redan pa att jag mdste
operera hjdrtat, som ju dr en stor operation, var
det ovdrderligt att jag kdnde mdnga personer som
genomgdtt samma operation och som hade klarat
det fint.

Jag har dven engagerat mig i Riksforbundets
arbete ddr jag deltog i en intervjufilm i projektet
Sdllsynt starkt. Jag deltog pad en informationstrdff
om Vardtipsturnén och har sedan dess spridit till
madnga andra i patientrorelsen hur bra dessa tips
dr. I min egen forening ska vi ha detta som ett tema
pa vdar sommartrdff.

Jag dr patientforetridare for sjukvdrdsregion
sydost for Riksforbundet och jag dr sammankal-
lande i Ndtverk sydost.

Det sista jag skriver om att jag dr patientforetra-
dare for Riksforbundet i syddst stimmer inte lingre
d4 jag nu i somras flyttade hem” igen fran Oland
till Huddinge sdder om Stockholm. Dirfor har jag
precis inlett arbetet som forbundets foretradare for
Stockholm/Gotland istéllet.

Utstéllningen reser runt i landet och besoker sjuk-
hus och andra vardrelaterade miljoer. Portritten ar
tagna av fotograf Jonas Forsberg fran Ornskoldsvik
som sjdlv lever med en sdllsynt tarmsjukdom.

Om du dr intresserad av att fa fotoutstillningen
till en plats nira dig sa kontakta Riksférbundet pa
info@sallsyntadiagnoser.se

Utstéllningen finns att se pd https:/marfan.se/
tavelutstallning-med-karin-som-har-marfan/

Om det ar krangligt att skriva av hela linken
sa gi bara till var webb; marfan.se och vilj meny
Informationsmaterial och sedan Filmer och bildspel.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE | MARFANFORENINGEN

Arsmote och
30-arsjubileum

Boka redan nu in Iérdagen den 11 mars 2023 i
Goteborg.

Under dagen kommer vi att genomféra vart arsmote
och pa kvallen blir det festligheter. Vi firar namligen
att féreningen har funnits i 30 ar.

Mer information kommer langre fram.

HOPPAS VI SES!
SVENSKA MARFANFORENINGEN

Till minne av Kent Clasén

Var medlem sedan ménga, manga ar, Kent Cla-
sén, har gatt bort. Kent var medlem i var for-
ening 1 princip dnda frin starten 1993. Han var
engagerad 1 foreningens arbete av och till under
arens lopp. De senaste insatserna gjordes under
ett antal ar som styrelsemedlem. Han tog da dver
arbetet som redaktor for var ddvarande webbsida
och han var behjilplig med medlemsregistret. En
stor insats vara ndr han samlade in e-postadresser
till 1 princip alla medlemmar. Idag anvinder vi i
stort sett bara den vigen att kommunicera med
vara medlemmar, forutom tidningen da forstés.
Kent jobbade &ven med att bevaka vér e-post och
att svara pa allt som kom in till foreningen den
vagen.

Kent var en glad médnniska som gillade att
snacka om allt mellan himmel och jord och han
hade forstas ett stort engagemang i arbetet med
att forbattra situationen for oss med Marfans
syndrom och for stdd till nérstdende.

Vi sinder vara tankar till de anhoriga. Tack
Kent och vila i frid kédra du!

MARFANFORENINGENS STYRELSE




En bildserie om att genomga enkla

Del 3

I forra tidningen fick ni f6lja med mig pé operationsdagen och tiden pa sjukhus efter
min klaffoperation som jag gjorde i oktober 2021. Jag bytte ut min mitralisklaff som
lackte mot en mekanisk klaffprotes. Hir kommer del 3 (av 4) som handlar om tiden
pa hjért-rehab pd Capio Saltsjobaden dér jag spenderade fyra dagar.
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Framme pé rehab! | sittgympa vid 11 @

Vil framme pa rehab fick jag trdffa sjukskoterska, Tanken dr att en pd rehab ska klara sig sjdlv

sjukgymnast och ldkare for inskrivning. Léikaren mycket mer dn pd sjukhuset.For mig var det en
kénde igen mig fran sist jag var ddr, 2018, och vdldig trygghet att vara pa ett stdlle dir det fanns
det var fint. Jag fick ocksa en massa papper med sjukvdrdspersonal i 6vergdngen innan jag skulle
information om hur dagarna skulle se ut. Dagarna hem till vardagen. Speciellt eftersom de ocksd holl
pd rehab dr vildigt strukturerade med fasta tider fér  pa att stdlla in rdtt dos waran och tog prover och
mat och sjukgymnastik. Jjusterade dosen varje dag.



ffoperation med Marfan syndrom

Update fran rehab. Varit pa gympa nu pa fm
igen och gatt 72 (1) trappsteg upp till [
avdelningen. Jag har dven fatt niferex, |
jarntabletter for att hoja mitt laga hb. Ligger .
oftast pa 140 och var efter op nere pa 78.
Sist tog det 6-7 v innan jag var tillbaka dar sa
hoppas det gar snabbare nu med lite hjalp!

Aterhéimtningen pd rehab gick fort och redan dag
tvd kinde jag mig mycket piggare.

Idag ar en lite tuffare dag psykiskt. Jag tycker =

_ det ar jobbigt att kroppen inte mar bra - lite &£

som att jag inte riktigt litar pa den. Som tur ar
'har jag haft majligheten att prata med kuratorn

de har hédr och det kdandes mycket battre efter

det. Kommer d@ven framover att folja upp med

min kuratorkontakt fran Karolinska jag fick
innan op. Det kdnns tryggt! Bade kropp och sjal
‘@r viktigt i en sadan har situation!

Denna operation var psykiskt mer pdfrestande dn
min forra och jag hade mycket oro och angest infor
den, men dven efterdt. Jag fick prata med en kurator
som jobbade pa rehabet och det var verkligen skont
for att fd ventilera allt jag tinkte pa. Jag var hela
tiden rddd att ndgot skulle ga fel dven om saker gatt
vdldigt bra dittills.



. hem!!! Tack Saltsjobaden for @& .
ater igen en fantastisk rehalil
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Antligen hemfiird! Efter 10 dagar hemifidn var det
dntligen dags att fa komma hem till min fru, var
son och vara katter. Mer om tiden hemma och den
fortsatta dterhdmtningen far ni ta del av i nésta

nummer.

Sommartraff pa

Den 12-14 augusti 2022 var det dags for var efter-
langtade sommartraff med Svenska Marfanféren-
ingen. Det var flera ar sedan sist med anledning av
pandemin. Deltagarna traffades pa vackert belagna
Karsodgarden mellan Bromma och Drottningholm,
strax utanfér Stockholm. Dar varvades viktiga sam-
tal och erfarenhetsutbyten kring Marfans syndrom
med bad, lek och avslappnad sommarsamvaro.

Négot fler én trettio deltagare slét upp under fre-
dagseftermiddagen till den vackra kursgérden precis
invid vattnet, lagom till eftermiddagskaffe och
fikabrod. Néstan hélften av deltagarna var barn och
ungdomar 1 olika aldrar, allt fran spadbarn till 6vre
tonaren. Har mottes personer med marfan, marfan-
liknande syndrom samt anhdriga. For vissa var det
forsta gdngen de deltog medan andra hade varit pa
flera sommartréffar tidigare ar. Bland de deltagande
fanns fyra styrelsemedlemmar vilka dven var de
som hade planerat sommartriaffen. De ledde sam-
talsgrupperna, barnaktiviteterna och allt det prak-
tiska pd ett fantastiskt fint sitt. Helgen inleddes med
en mysig grillkvill invid vattnet dér alla fick mdjlig-
het att ldra kdinna varandra lite ndrmre och njuta av
den hirliga miljon.




Karsogarden

Sommartrdffen inleddes med gemensam korvgrillning
vid vattnet.

Tid fér samtal och reflektion

Pa programmet under bade 16rdagen och sénda-
gen stod samtalstraffar med mojlighet att utbyta
erfarenheter och stélla fragor. Verkligt vardefulla
forum med erfarna samtalsledare dir deltagarna fick
utrymme att reflektera kring alla tdnkbara fragor
rorande Marfans syndrom. Samtalen handlade bade
om att leva med marfans och om att vara anhorig.
Det gavs gott om utrymme att ventilera de fragor
och funderingar som hade storst plats i livet har och
nu samt att dela med sig av tankar och funderingar
om framtiden.

Tack vare det luftiga programmet mojliggjordes
vérdefulla erfarenhetsutbyten, bade under de plane-
rade samtalstriffarna och genom spontana samtal
som uppstod nér deltagare mottes pa vag mellan
olika byggnader pa kursgarden, under maltider, pa
vég till fotbollsplan eller badbryggan.

Badbryggan var ett populdrt tillhall for béde stora och
smd under helgen.

En pysselhérna fanns pd plats for den som ville soka lite
skugga och umgas i det stilla.



Bollsporter fanns det gott om, bdde fotboll och basket
spelades flitigt under vistelsen.

Vissa hittade dven en kldttervigg och forsokte ta sig till
nya hojder.

Parallellt med de planerade samtalstrdffarna ordna-
des det med olika aktiviteter for barnen och ung-

domarna. De fann varandra si dir snabbt som barn
och unga kan gora, &ven om de kom fran helt olika
héll av landet. Barnen hann med allt ifrdn fotbolls-
matcher, frisbeegolf, basket och pyssel till kortspel,
pérlplattor och sd minga dopp, dyk och lekar vid
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badbryggan att alla tappat rakningen nér det var
dags for avfiard pa sondagen.

Lek for alla aldrar

Under 16rdagen tog sig en stor del av deltagarna
dven an en ’laghdjdsbana” som fanns vid kursgar-
den. Hér jobbade alla tillsammans som ett stort
team med att ta sig fran start till mal och framfor
allt hade de vildigt roligt tillsammans. De stotte pa
manga kluriga utmaningar dér liten och stor fick
hjélpas at, klura pa problem och testa olika 16sning-
ar langs med végen. En riktigt rolig aktivitet bade
for de som deltog och Gvriga som valde att heja pa
vid sidan av.

Pd lordagen samlades alla deltagare for att gemensamt
ta sig igenom en laghdjdsbana”. Det var utmaningar
for bdde kropp och knopp och de deltagande gjorde ett
imponerande lagarbete for att ta sig igenom banan.




Vidret var osannolikt bra under helgen och hela
vistelsen praglades av en hirlig sommarlunk dér det
alltid fanns négon pé vig att svalka sig vid badplat-
sen, som satt sig 1 skuggan for att l6sa ett korsord
eller méla en teckning, dir det gick fint att ansluta.
Dir emellan dgde manga vérdefulla méten rum dér
erfarenheter utbyttes och reflektioner delades.

Miljon var verkligt vacker och ldmnade utrymme for
bdde samtal och egen reflektion, for bdde stor och liten.

Sammanfattande samtal om sommartraffen
Vistelsen avslutades med gemensam lunch pé son-
dagen, och strax innan dess samlades alla deltagare
for en gemensam utvirdering. Dér gavs utrymme
for var och en att kort berdtta om hur helgen upp-
levts. Nagra aterkommande kommentarer lyfte
vikten av de samtal om stort och smatt som &gt rum.

Samt den vérdefulla kinslan av gemenskap och la-
rande mellan deltagare. Nagra uttryckte ett behov av
att vistelsen skulle varat ytterligare en dag, att tiden
inte riktigt rackt till och det kom dven 6nskemal
om att till ndsta ging addera nidgon form av forelds-
ning eller annan kunskapsspridande del i program-
met. Barnen konstaterade gladjen 1 det fantastiska
véadret som mdjliggjorde alla besok pé badbryggan
och dven vuxna fann glddje i barnens lek och ge-
menskap. Det konstaterades att sommartriffen ar
en viktig aktivitet som stirker nitverk bade pé plats
och for framtiden. Samtliga sag fram emot nista
sommartraff med Marfanféreningen!

Ndstan alla deltagare pd drets sommartrdff med Mar-
fanforeningen fingades hér pad bild. Aterkommande
under vistelsen var dven samlingar i storgrupp ddr allas
tankar och input lyssnades in.
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BEGRANSAD
EFTERSANDNING

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

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva
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