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Ledare
Hoppas pa Arvsfondspengar

Ett fullmatat nummer med bland annat flera artiklar
frén det europeiska Marfanmdétet i Paris i septem-
ber, som jag sjdlv och Paula Grandell deltog pa.

Sedan forra numret har dven styrelsens arbets-
grupp for vart framtida projekt Sjal & Kropp traf-
fats for ett arbetsméte 1 Goteborg. En ansékan pa
temat sdndes in till Allménna Arvsfonden precis
fore pandemin men den fick dras tillbaka pa grund
av att projektet var tankt att innehalla flera fysiska
tréaffar.

Under pandemidren har vi haft tid att fundera pa
om det var just det projektinnehéllet vi behdvde och
vi hann dven f4 synpunkter gillande forbattring
direkt fran en handldggare pa Arvsfonden.

Nu har arbetsgruppen borjat skissa pd en ny
projektansokan med delvis annat innehall. Vi avser
att gora en kartlaggning 6ver det psykiska vilbefin-
nandet hos oss 1 féreningen som har marfan och
liknande hélsotillstand, och ar i dldern 13 ar och
uppat. Resultatet fran denna kartliggning kan vara
bra att ha nér vi i olika ssmmanhang behover fakta
géllande detta. Att ha en kronisk sjukdom som
faktiskt kan leda till allvarliga konsekvenser, om
man inte far ritt forebyggande behandlingar och
regelbundna kontroller, dr faktiskt inte att leka med.
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Vi maste alla hantera och orka bidra detta faktum.
Flera av oss har dessutom oron for barn som ocksa
har syndromet. Forhoppningen &r att projektet Sjél
& Kropp ska hjélpa, lindra och stddja alla de svara
tankar som kan vara relaterade till detta.

Efter kartlaggningen — som givetvis ska vara
frivillig och anonym — kommer vi inom projektets
ramar erbjuda samtalstriffar, troligen digitala, med
vart Riksforbunds nya samtalsmaterial SMIL. Detta
har vi skrivit om forut hér i tidningen och nu finns
ytterligare information 1 artikeln om Riksférbundets
Hostmote.

Vi vet idag att det psykiska méendet kan for-
béttras hos manga om man ror pa sig, far bra och
tillrackligt med somn och att man iter bra. Vi kom-
mer att soka pengar for att erbjuda er medlemmar
prova-pa-helger med aktiviteter som vi tillsammans
tror och hoppas ska kunna paverka och forbéttra var
psykiska hélsa. Vilka aktiviteter vi ska ha kom-
mer ni alla medlemmar fa vara med och bestdmma.
Borja girna fundera redan nu! Forst ska vi hélla
tummarna for att Arvsfonden kommer att bevilja

oss pengar for att genomfora allt detta.
KARIN OLSSON
ORDFORANDE OCH MEDLEM |
ARBETSGRUPPEN FOR SJAL & KROPP
karin.olsson@marfan.se

Marfan Europe Network (MEN)

mote | Paris 15 -

18 september

Under torsdagseftermiddagen samlades vi strax
utanfor Paris pa ett konferenshotell.

Intensiva dagar foljde med arsmoéteshandlingar,
presentation fran évriga lander, lakarforelasningar
samt resultat fran olika studier.

Representanter frdn Sverige var Karin Olsson och
Paula Grandell som med pennorna i hogsta hugg
antecknade allt av intresse.

Helgen var mycket inspirerande och gav oss
manga bra idéer som vi kan arbeta vidare med hér
hemma i Sverige. Kan inte nog understryka hur
vérdefulla dessa traffar dr. Vi har alla ett gemen-
samt mal att finnas till och hjéilpa alla med Marfans
syndrom och dess anhdriga. Tillsammans blir vi lite
starkare och lite bittre.

Vad hander i de europeiska landerna?

Inf6r motet hade alla lander fétt i uppgift att svara

pa 3 fragor

1. Vilka prestationer dr ni speciellt stolta éver
sedan 2019 i er forening?

2. Har ni genomfort dindringar/forbdittringar i er
forening? Vad kan vi lira oss ifrdn er?

3. Vilka iir era frimsta mdl de kommande dren?

Hiar kommer en kort ssmmanfattning av vad som
framkom.

1. Maénga var stolta over sitt samarbete med hélso-
myndigheterna och foreningar for sillsynta
diagnoser i sina ldnder. Vissa ldnder har dven sa
kallade ”"Marfancenter”, dit man far komma och
gora en utredning och tréffa de likare man be-
héver. Overlag finns det ett gott samarbete med
lakare. En del foreningar har dven med ldkare i
sina styrelser.

2. Hemsidor har forbéttrats och sittet att arbeta har
forandrats 1 och med pandemin. Fler traffar och
moten har skett digitalt. Ménga arbetar for att
inkludera de marfanliknande tillstdnden som tex
Loeys-Dietz och vaskulédr Ehler-Danlos. Avdel-
ningar for unga vuxna har arbetats fram i flera
lander.

3. Malet for foreningarna dr att finnas kvar, utveck-
las och stédrkas. Att ordna medlemstriffar star
ocksa hogt pa listan, samt att 6ka medvetenheten
om Marfans syndrom inom vérden, skolan och
samhdllet 1 stort.

PAULA GRANDELL



Tema livskvalitet och fysisk
aktivitet pa Parismotet

Pa Marfan Europes méte i Paris i mitten av
september hade flera av de medicinska foredragen
livskvalitet och fysisk aktivitet som tema.

Kartlaggning om livskvalitet

Till att borja med fick vi lyssna till Olivier Milleron
som &r kardiolog 1 Paris och genomfoér en Com-
PaRe-studie om livskvalitet, smérta och paverkan pa
socialt liv for personer med Marfans syndrom.

Syftet med studien &r att

+ forbattra livskvaliteten och att se till att patien-
ter med marfan far tillrackligt med vard och
stod

» samla data om personer med marfan som idag
inte finns registrerade vid nagot expertcenter

* fa ithop en grupp ménniskor med marfan som
kan tillfragas om att delta i kliniska studier
som till exempel kan handla om att ta fram nya
behandlingsmetoder.

Detta dr en pagéende studie och man soker kontinu-
erligt personer med olika kroniska sjukdomar som
vill delta. Marfan &r bara en av ménga. Allt gors pa
franska, sa for att kunna delta maste man behérska
spraket men man behover inte bo 1 Frankrike. Vem
som vill kan delta via webbsidan https://compare.
aphp.fr

Fatigue ar vanligt

De har gjort en specialstudie om dagtrotthet (fati-
gue). Hela 66 procent av marfan-personerna upple-
ver detta, sirskilt de som ocksa har smérta. Olivier

vill dock poédngtera att det kan vara svart att veta
vad varje méinniska upplever som dagtrotthet. Det
kan vara vildigt individuellt. I denna studie ville
man dven ta reda pd i vilken utstrickning betablock-
erare paverkar dagtrottheten.

En annan siffra man har fatt fram ir att 68 pro-
cent av marfan-personerna forvérvsarbetar och det
ar ungefdr samma siffra som hos befolkningen i
ovrigt.

Fysisk aktivitet for barn

Vi fick ocksé hora om en kartldggning som gjorts
om sport och fysisk aktivitet for barn 1 det franska
skolsystemet, och en del har dgnats 4t barn med
marfan.

Barnen fick gora fysiska tester och man kartlade
deras medicinering, symptom och eventuellt genom-
forda operationer. De fick ocksa gora sjalvskattning
av sina egna upplevelser. Likare inom olika specia-
listkompetenser har varit knutna till studien.

Man ville ta reda pa vad som var mindre bra for
marfan-barnen att dgna sig at utifran syndromets
paverkan pa leder, rygg, 6gon, muskler och hjarta.

Man klassificerade den sport/trdning som erbjods
pa barnens skolor géllande hur de kunde paverka
barn med marfan och de symptom som kan fore-
komma.

Syftet var att béttre avgora vilken typ av traning
som eventuellt kan vara mindre bra f6r barn med
marfan, och att ge rekommendationer. Utifrédn vad
man fick fram gjordes personliga traningsrekom-
mendationer speciellt anpassat for varje barn. Ma-

let vara att forbattra livskvaliteten for dessa barn,
genom personligt anpassad trdning, men dven i
forlangningen for alla barn och ungdomar med mar-
fan. Just for att man i och med studien larde sig mer
om barn med marfan och traning. Fram tills nu har
cirka 100 barn kartlagts.

Man planerar att sprida klassificeringssystemet
via Vascern sd att forskarteam i andra europeiska
lander kan anvinda materialet och darmed ge fler
och fler marfan-barn liknande personliga rekom-
mendationer.

Program fér vuxna
Vi fick ocksé ta del av information om ett rehabili-
teringsprogram for vuxna med marfan, genomford
av traningsinstruktoren Corinne Cherfane, kallad
MarfHome Study. 84 marfan-personer deltog.
Redan tidigt i forstudierna sdg man att de som
trdnade hade bittre syreupptagningsforméga an de
som inte gjorde det. Mdnga med marfan kan vara
osdkra pa hur mycket och med vad man kan tréna,
pa grund av olika svagheter i kroppen och i detta
projekt ville man att de skulle borja kdnna sig sdkra
pa att det faktiskt ar mojligt att trdna men utifran
vars och ens forutsdttningar. Vad man kom fram
till generellt var att traning tva ganger per vecka ér
lampligt och tillrackligt for personer med marfan.

Ryggsmarta vid marfan

Christelle Nguyen dr professor i rehabiliteringsme-
dicin och har genomfort en studie om ryggsmaérta
vid marfan, ddr man frimst har fokuserat pa rygg-
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raden. 407 personer deltog. Man ville ta reda pa
vilken paverkan marfan har pa ryggens muskler och
skelett och fann att den ar betydligt storre hos dessa
dn hos befolkningen i stort.

Olika deformationer av ryggraden kunde ses hos
tva tredjedelar av personerna i studien och det var
hela 60 procent som hade scolios 1 olika grad.

Duraektasi dr ett av de tecken med vilket mar-
fandiagnosen faststélls. Det innebdr en utvidgning
av de bindvévshinnor som omger ryggmargen och
ryggvatskan. Dessa kan forekomma léangs hela
ryggraden. Det kan medfora ryggskott, huvudvark
och neurologiska symptom som tarm- och blaspro-
blem. I studien hade hela 60 procent av personerna
detta. Totalt hade s& pass ménga som 89 procent
ryggsmartor av olika slag.

Slutligen visade en sjukgymnast, tillsammans
med en ung kvinna som sjilv har marfan, lampliga
rygg-traningsovningar for oss med marfan. Dessa
tror jag att vi fir aterkomma till i annat samman-
hang. Kanske med nagon liten film framover.

KARIN OLSSON
KARIN.OLSSON@MARFAN.SE



Vascern-ansvarig lakare

informerade om

Pa Marfan Europes méte i Paris i mitten av sep-
tember medverkade doktor Guillaume Jondeau

och berattade om vad Vascern ar och vad de gor.
Guillaume arbetar som kardiolog i Paris och ar aktiv
i detta natverk av lakare.

Kunskap om sallsynta karlsjukdomar

European Reference Network on Rare Multisys-
temic Vascular Diseases (VASCERN) ar EU:s
referensndtverk (ett ERN) av ldkare med sdrskilda
kunskaper om séllsynta kérlsjukdomar dit Marfans
syndrom hor. Nétverket samlar hogt specialiserade
experter och vardgivare, tillsammans med patienter
och forskare, for att arbeta med de utmaningar som
patienter, deras familjer och ldkare star infor inom
detta expertomréde.

Natverkets mal ar att

» Oka kunskapen hos ldkare och patienter genom
information, utbildning och olika online-aktivi-
teter.

+ forbattra den medicinska kunskapen genom att
dela erfarenheter, genomfora olika studier och
skapa register.

* arbeta for att tiden fram till konstaterad diagnos
ska minskas.

» forbattra medvetenheten om sjukdomstillstan-
den bland olika intressenter; allménlédkare, skol-
lakare och dven bland allmédnheten.

« forbittra kvaliteten pa familjerddgivningen och
minska vardklyftorna.

Arbetsgrupper

Nitverket har sex stycken working groups och
marfan riknas till den som heter Heritable Thoracic
Aortic Deseases (HTAD-WG). Denna arbetsgrupp
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arbetet

bygger pa ett samarbete mellan multidisciplindra
spetsforskningscentra som har samarbetat och fétt
fram mycket av de senaste framstegen nir det géller
att forsta drftliga aortasjukdomar. I gruppen finns
vér svenska kliniska genetiker Erik Bjorck med.
Han arbetar pa Karolinska universitetssjukhuset och
honom har var férening haft flera samarbeten med
under aren. Arbetsgrupperna traffas digitalt varje
ménad och live tva ganger per &r.

Seminarier och material
Vascern och dess arbetsgrupper arrangerar webi-
narier och arbetar fram riktlinjer for de olika sjuk-
domsgrupperna. De har till och med dversatt en av
dessa riktlinjesamlingar till svenska och den finns
pa var webbsida. Se i menyn Informationsmaterial
och Broschyrer och foldrar, skrolla ner till Faktablad
for patienter och vardgivare om vad man bor och
inte bor gora 1 olika forekommande vardsituationer.
Vascern arrangerar Vascern-dagarna arligen och
till dessa &r alltid patientrepresentanter vilkomna.
Man ir, 1 detta samarbete, alltid angeldgna om att
ha med patientrepresentanter pé alla nivéer och
Lise Murphy fran vér svenska forening har varit en
mycket aktiv sddan under manga &r men har idag
trappat ner en smula. Du som ldser detta och skulle
vilja engagera dig dr vilkommen att kontakta oss sa
hanvisar vi vidare. Skriv till marfan.sverige@gmail.
com

Olycksfallskort

Vascern har arbetat med att ta fram ett pldnbokskort
for personer med marfan. Det ska vardpersonal ldsa
1 hdndelse av olycka nédr man sjélv inte dr kapabel
att tala for sig. Lakargruppen har st6tt och blott hur

pass mycket information man be-
hover ta med och faktiskt haft lite
svért att enas, men man sdger nu att
det ar péa ging att bli klart. Nar det
ar fardigt kommer vi 1 foreningen
givetvis erbjuda vara medlemmar

att anvanda kortet.
KARIN OLSSON
KARIN.OLSSON@MARFAN.SE

Frén lunchtid och framét avhandlar vi arsmotes-
fragor och medicinskt féredrag och framét afto-
nen blir det jubileumsmiddag med mat, samvaro
och roliga inslag for bade barn och vuxna.

Arsmdtet kommer att héllas i samarbete med
Centrum for Sillsynta diagnoser Vist, pa Ost-
ra- eller Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg och
middagen pé en hotellrestaurang i nirheten. Det
kommer gé att delta digitalt p4 drsmétet.

Pa ”middagshotellet” kommer styrelseledaméter
utifrdn landet bo och de av er medlemmar som
vill sova kvar kan bo pa samma, bara sa att ni vet
att den mgjligheten finns.

Exakta platser meddelas senare.

Detta ar ett tillfélle att trdffa andra med marfan
eller som har barn och anhdriga med marfan och

Varmt vialkommen till arsmote och 30-arsjubileum i
Goteborg Lordag 11 mars 2023

att vara med och fira att var férening har funnits
1 hela 30 &r. Fantastiskt ju!

Forslag/motioner

Om du har négot forslag pa saker som du tycker
att var forening borde gora sé dr du vilkommen
att skriva det som ett forslag (en motion) till
arsmotet. Maila ditt forslag senast 11 mars till
marfan.sverige@gmail.com

Valberedningen

Styrelsen behover forstarkning, s om du vill
foresla dig sjilv eller ndgon annan till att vara
med 1 styrelsen sa kontakta ndgon av valbered-
ningens tva ledamoter;

Anneli Jonsson jonsitos@hotmail.com eller
Claes Wildar claes470@hotmail.com
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Hostmote med vart Riksforbund

| mitten av oktober deltog jag pa Riksférbundet
Sallsynta Diagnosers arliga h6stmote.

"Trevligt att fa ses pa riktigt, inte bara digitalt. Jat-
teroligt att ha er har! Ert engagemang ar var stora
styrka som vi ska forvalta.” S& inledde Séllsynta
diagnosers ordférande Caroline Akerhielm férbun-
dets fysiska héstmote.

Sallsynt mitt i livet
Pa motet presenterades forbundets Arvsfondspro-
jekt Sallsynt mitt i livet (SMIL). Dér 4r diagnosen i
sig inte det viktigaste. Istéllet betonas de likartade
erfarenheterna och vetskapen om att manga andra
kdmpar pa samma sétt som man sjalv.

Malet med SMIL ér att minska ensamhet och
minimera risken for psykisk ohélsa. Inriktningen
ar att alla som lever med ett sdllsynt hélsotillstdnd
ska ma sa bra som mdjligt. Projektkoordinator Erica
Lundstrom beskrev hur projektet startade. Inled-
ningsvis intervjuades ca 30 medlemmar och en
workshop ordnades. Med resultatet av allt detta som
utgéngspunkt, valdes sex olika teman ut till projek-
tets samtalstriffar.

* Att kanna sig annorlunda

» Vad ar sjalvkansla och sjalvfértroende?
» Livet som standig expert

+ Relationer till féraldrar

* Det ar OK att vara ledsen

* Tankar om min morgondag

Pa grund av pandemin genomfordes endast digitala
moten under borjan av projektet, ndgot som dock
fungerade hapnadsvickande bra.

Fysiska samtalstraffar

Nu 1 host har projektet dntligen startat fysiska
samtalstriffar i Umed, Linkdping och Stockholm.
Tréaffarna arrangeras i sma grupper, 6-7 deltagare

per grupp. Det dr en blandning med deltagare, fran
25 &r och uppét, fran olika diagnosforeningar och
skilda delar av landet.

Samtalsledare

En samtalsledare frén Studieforbundet Vuxenskolan
ar med, vilket gor det lattare att samtala. Deltagarna
blir lyssnade pa och respekterar varandra. Det blir
ofta mycket skratt och igenkdnning.

Samtal om svara @mnen

Agendan pd Hostmotet gick vidare med dmnet At
prata om riktigt svara dmnen. Det var 1 en diskus-
sion mellan Maria Westerlund, Kristina Gustafsson
Bonnier och Lotten Sundin Bjork. Maria och Kris-
tina dr bada styrelseledaméter 1 Riksforbundet. Lot-
ten leder ett projekt pa Riksforbundet Cystisk Fibros
’Sjalv, men inte ensam”.

Maria resonerade: ’Om man kan fa prata om
nagot som vdxt som en varbold, utan att skam-
mas for det, och dessutom motas av forstaelse, kan
kénslan bli oerhort befriande”. Maria fortsatte: ”Bli
inte stressad av tystnad eller grat i en grupp, ingen
behdver brusa upp, men man far gréta och vara arg.
Det ér inte konstigt att reagera”.

Kristina framholl vikten av att trdffa andra 1
liknande situation, samt att det som ségs stannar 1
rummet.

Lotten citerade en kollega, om “modet att gora
ingenting”, redan genom att mota en medménniska,
har man fullgjort den viktigaste delen av sitt uppdrag.
Det handlar om att lyssna, bli lyssnad pa, bli bekraf-
tad och sedd, men ocksa att stélla jobbiga frdgor. Hon
menade att det dr en rikedom att traffa andra med
sdllsynta diagnoser. Malin fastslog att samtalsledaren
har en kriavande uppgift genom att styra samtalet s&
allt blir bra, &ven om kénslorna tar 6verhanden eller
nagon bara sitter tyst, for att ta ett par exempel.

Det pdpekades att en samtalsledare inte behover
vara utbildad for denna uppgift, men denne bor i
alla fall vara forberedd, genom att ta till sig tips och
rad for hur man leder en samtalsgrupp.

Vill bli battre pa att lyssna pa unga
Riksforbundet forsoker tala for alla som lever med
séllsynta hélsotillstand, sa kanslichef Malin Grénde
och fortsatte.

— Men vi ér inte bra pa att lyssna pa unga, darfor
vill vi bli béttre pa det. Om vi far fler perspektiv,
blir vi som férbund duktigare pa att géra var rost
hord, sa Malin.

En ambition ar att starta ett ungdomsrad/natverk
som stdd till forbundsstyrelsen.

Regionala gruppdiskussioner
Efter detta delades hostmoétesdeltagarna i regionala
grupper som diskuterade foljande fragor:

— Vad skulle vi kunna gora forenings- och diag-
nosoverskridande i var region for séllsynta barn och
unga?

— Varfor skulle det vara bra med den hir typen av
aktivitet?

D4 konstaterades att nyckelord dr samverkan och
paverkan. Det &r bra att traffa andra med samma
problematik, &ven om de har ndgon annan diagnos.
Maénga forslag fanns pa aktiviteter. Fotboll, schack,
hjért- och lungrdddning, anvinda sociala medier dér
unga finns, dataspel om sédllsynta diagnoser etc.

Enkat: Ung och sallsynt bra

Stephanie Juran frén kansliet berdttade om en ny
enkit, Ung och sillsynt bra. Bland annat stélls
frdgan ”Skulle du vara intresserad av att inga i vért
ungdomsférbund, om vi startar ett sadant?”” Syftet
ar att faststélla utgingslaget, for en satsning pd ung-
domsinriktad verksamhet. Ungdomsenkiten finns
dven pa sociala medier.

Pa gang — nagra exempel

I november ordnas en patientforetradarutbildning
som &r bade fysisk och digital. Dessutom forbereds
en digital grundutbildning for patientforetradare.
Stephanie Juran tog upp engagemanget pa regional
niva, samt vad det innebér att vara patientforetré-
dare.

EU-fokus varen 2023: Vidare podngterades
Sveriges EU-ordforandeskap under varen nésta ar.
Da vill vi passa pa att lyfta de sédllsynta frdgorna. I
samma skede genomfors dven ett fysiskt EUROR-
DIS-méte 1 Stockholm. Det ér var europeiska sam-
arbetsorganisation.

Starka barn, syskon och familj
Christina Renlund hélsades vilkommen som
foreldsare. Hon dr leg. psykolog och psykoterapeut
med 45 ars erfarenhet som barnpsykolog.
Christina fastslog att sjukdomar och skador med-
for bade begransningar och manga kontakter med
olika samhallsinstanser. Manga professioner maste
in, vilket ger mer utsatthet. Som fordlder far man
extra uppgifter, ndr barnet har en funktionsned-
sattning. Barn och fordldrar forsoker ofta skydda
varandra. En del forédldrar doljer darfér sanningen
om sjukdomen, men det ska man inte gora.

Barn maste fa svar
Hon betonade att barn som fragar om sin sjukdom
behover fa svar. Vilka slags fragor som barn stéller
beror 1 hog grad pa deras alder, ju dldre desto mer
patagliga och ingdende. Men det man har sagt nir
hen var liten, ska man kunna sta for 4ven nér barnet
blivit dldre.

Som exempel ndmnde hon den 6desméttade



frigan: "Kommer jag att kunna ga nér jag ar stor?”,
stdlld av en flicka som &r knappt fyra &r. Mamman
svarade sanningsenligt nej. Men med det viktiga
tilldgget ”Det dr inte synd om dig, men vi kan vara
ledsna tillsammans”. Pa sa sitt, stinger mamman
dorren till att bli ett offer.

Ytterligare ett rdd var: Vénta inte och se tiden an!
Ta initiativ och forsok ta reda pa vad barnet tdnker
och vet om sjukdomen.

Fallgropar

Christina nimnde fallgropar som finns. Béde tyst-
nad och for mycket pratande, att vara undvikande
kontra patrangande. Det géller att hitta ett fungeran-
de mellanting, mellan dessa ytterligheter. Tank pa
att vi pratar med barn om svara fragor och berittar
for barn for att gora verkligheten mer begriplig och
for att gora dem tryggare.

Syskonrelationen

Syskonrelationen tog hon ockséd upp. Deltagarna fick
titta pa en tecknad kortfilm, med pappa och Hugo

1 ett badkar. Hugo ir sex ar och storebror till Abbe
fyra ar som har den sillsynta diagnosen 22ql1. Ett
allvarligt hjartfel har gjort att Abbe genomgétt flera
hjédrtoperationer.

De pratar finkénsligt om Abbe. Christina fastslog
att pappan har en enastdende forméga att samtala
om denna kénsliga sak. Han tar ansvar for frigorna
och kan avsluta.

Filmen heter ”Pratmandlar och syskonkérlek™
(agrenska.se)

Christina nimnde &ven boken ”Doktorn kunde
inte riktigt laga mig”, som hon skrivit, baserad pa
citat frin en pojke med ryggmérgsbrock.

Under den efterfoljande diskussionen framholls
vikten av att syskonen ocksé blir sedda i familjen.
Det papekades att manga som idag &r vuxna, blev
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bemotta pa ett galet sitt ndr de var barn. Vidare
framhdlls att professionen ska tillfora familjen annat
dn det som fordldrarna ger.

Min sexualitet — min ratt

Hostmotet avslutades med en presentation av Funk-
tionsrétt Sveriges projekt Min sexualitet — min rdtt.
Utgangspunkten for projektet var gedigen datain-
samling, baserat pa egna erfarenheter, berittelser
och referenser fran funktionsréttsrorelsen.
Projektet presenterades av Hanna Ofors och Jeanna
Isacson, bada fran Funktionsratt.

Resultatet av faktainsamlingen visade pa:
 bristande sexuell halsa
» upplevelse av avsexualisering och skam

« diskriminering kopplat till féraldraskap, graviditet,
férlossning

+ storre valdsutsatthet
 begransningar fran familj och nara omgivning

+ kvinnor och hbtg-personer extra utsatta

Kampanj

Projektet kommer att genomfora en kampanj Lusten
ser inga hinder och lansera en webbaserad rit-
tighetsutbildning. Utbildningens syfte ar att 6ka
kunskapen om sexuella réttigheter for personer med
kronisk sjukdom.

Projektet vill lyfta positiva erfarenheter, att kinna
hopp istéllet for hopploshet. Vid diskussionerna
betonades att det inte ska vara vilken relation som
helst, till vilket pris som helst. Men man har ritt att

kénna till sin sexualitet.
KARIN OLSSON
KARIN.OLSSON@MARFAN.SE

Boktips till jul

Den forsta heter ” Jul vid vérldens d@nde” av Kate Henwitt och den
andra ar forfattaren Anna Therns "Julmord i skdrgarden”.

Jul vid vérldens &nde av Kate Hewitt
Laurel West dr 36 &r och den eviga singeln. Hon
trivs med livet, med frilansjobb, mysig ldgenhet och
katt. Hon drommer om den stora kdrleken som dnnu
inte dykt upp. Néar Laurel en dag far ett samtal om
att hennes syster Abby, som hon sedan lénge tap-
pat kontakten med, har checkat in pa rehab och vill
att Laura ska ta hand om hennes fjortonériga son,
tvekar hon inte.

Detta dr en varm och charmig roman om familje-
band, sorg, goda minnen, kérlek och ovintad pas-
sion. (Jul)Stdmningen i boken glittrar.

KALLA: PIRATFORLAGET

"ANNA,
!HREN

JULMURD I SKARGARDEN

Julmord i skdrgarden av Anna Thern

Antligen ir Dennis och Sandra tillbaka i den femte
delen av Morden pa Smogen! Smogen éar tiackt av
snd och is. Den kallaste vintern pa ménga ar har lagt
sig over det vackra kustlandskapet. P4 myren uppe

1 bergen dér barnen brukar dka skridskor, hittar tva
pojkar en dod kvinna till hilften fastfrusen i isen.
Det &r bara nagra dagar kvar till julafton och precis
ndr Dennis och Sandra bdrjat hitta lugnet infor jul-
ledigheten landar drendet pd deras bord.

KALLA: ADLIBRIS

NILS-AKE NIELSEN
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En bildserie om att genomga en

Nedan féljer en kort presentation av Maria Romare
Strandh igen.

Mitt namn dr Maria Romare Strandh och jag har
ansvar for marfanforeningens instagramkonto (@
svenskamarfanforeningen). Jag dr 33 &r gammal och
diagnostiserades med Marfans syndrom nér jag var
3 veckor gammal (drvde det frdn min far). Samti-
digt som jag diagnostiserades upptickte ldkarna ett
blésljud (lickage) pa4 min mitralisklaff som sitter
mellan vénster formak och vinster kammare. For
nagra ar sedan blev mitt lackage storre och klassa-
des som maéttligt (3 p en skala fran 1-5) och forra
aret visade det sig att mitt hjirta paverkades av det
(vénster formak och kammare hade blivit forsto-
rade), samt att det var pd grinsen till uttalat (4-5 pa
skalan). Min kardiolog konsulterade med thoraxki-
rurgerna och beslutade att det behovde atgardas— det
vill séga opereras! I oktober 2021 opererades jag pa
Karolinska i Solna.

I forra tidningen fick ni f6lja med mig pa hjéartrehab
efter min klaffoperation som jag gjorde i oktober
2021. Jag bytte ut min mitralisklaff som ldckte mot
en mekanisk klaffprotes. Har kommer del 4 (av 4)
som handlar om tiden efter jag dntligen kom hem
och hur den &terhdmtningen sig ut!

; i e
Antligen hemma! Efter 10 dagar pa sjukhus och

rehab fick jag komma hem och det var fantastiskt.
Jag vet inte vem som var gladast, jag eller katten.
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Att stdlla in Waran verkar inte vara det
enklaste. I gar kvall ringde ldkaren fran rehab
och sa att mitt varde var lagt (2,1) sa frun fick

fara och hamta ut fragminsprutor sa jag
kunde ta en, plus 3 Waran. Nu pa morgonen
fick jag ga till vc och ta prov sa far vi se hur

Eftersom jag fick en mekanisk klaff behéver jag

dta Waran (blodfortunnande). Det dr en medicin
som hdmmar blodet fran att koagulera och bilda
blodproppar och behover overvakas noga med
blodprov for att se att virdet ligger bra (att blodet
inte dr for tunt eller for tjockt). Mitt viirde ska
ligga mellan 2,5-3,5. Att stdlla in det dr fortfarande
det klurigaste efter operationen och paverkas av
mycket, exempelvis dmnesomsdttning, kost och
mediciner.

Knappt tre veckor sen min operation
och jag or yromenera 4,2 km
till ky lens minneslund idag

och ténda ljus. Vilken vinst!

Aterhémtningen fysiskt gick snabbt kindes det som,
och jag orkade mer och mer for varje dag. Efter
bara tre veckor kunde jag gd ndstan en halv kilome-
ter.

klaffoperation med Marfans syndrom

@ AKADEMISHA STUKHUSET

ldag ar det dags for sjukgymnastik! Efter en
hjartoperation blir en ofta stel i brostkorg, §
brostrygg, axlar och nacke. Nar det gatten |
tid efter op och brostbenet nastan ar lakt ar
det dags att borja med att fa tillbaka
rorlighet och styrka.

G GG

Ungefdr en manad efter operationen blev jag kallad
till sjukgymnast och fick borja trina med en hjdrt-
rehabgrupp. Det var anpassad grupptrdning tva
gadnger i veckan i 12 veckor for att stdrka kroppen
efter operationen och det var verkligen jdttebra!
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Varit pa aterbesok efter op
hos min kardiolog Peder idag
och blev helt godkand! Det
sag jattebra ut A€ /Maria

Godkdnd! Ca 3 mdnader efter operation var jag pda
dterbesok hos min kardiolog (var hos kirurgen ca en
manad efter op) och allt sag fint ut. Sa nu kommer
jag bara kallas pd mina ordinarie undersokningar
varje dr. Waranet mdste jag fortsatt kolla lite da

och da men annars kdnner jag mig helt dterhimtad
sahdr ett ar senare.

14

Sluttext:

Tack for att ni velat folja med mig pd denna resa!
Ni hittar en mer detaljerad resa och fler bilder pé
Svenska Marfanforeningens instagramkonto @
svenskamarfanforeningen.

Om ni har nagra fragor dr det bara att kontakta
mig. Ni hittar mig enklast pa FB eller instagram
dér jag heter (@phoooe (jag driver dven foreningens
instragramkonto sa dér kan ni ocksa skriva!).

Riksforbundet Sallsynta
diagnosers jubileumskalender

ar har

Riksforbundet Sillsynta diagnoser firar 25 ar av
viktigt arbete. Det vill man saklart uppmirksamma
pa ménga sétt. Vad vore inte béttre 4n att fa en liten
tillbakablick pa véra sdllsynta ar tillsammans?

De sléapper déarfor en almanacka for &r 2023 — en
jubileumskalender med bilder, text och minnen
fran de 25 séllsynta aren. Dessutom har férbundet
lagt in manga awarness-dagar, nér olika séllsynta
hilsotillstdnd/diagnoser uppmérksammas under
aret.

Kalendern ér i liggande A4-format och kostar
200 kr/st inklusive porto.

I sammanhanget passar de pé att tacka alla medlem-
mar och samarbetspartners for gott och entraget
arbete genom aren. Tillsammans forbattras livet for
personer med séllsynta hilsotillstand och vi sprider
kunskap om sillsynthetens dilemma.

Hér kan du kopa din séllsynta kalender. Mejla
till info@sallsyntadiagnoser.se

Vartor inte passa pa att kdpa en kalender i
julklapp till en vén eller tva.

Vid forbundets nista Hostmote, 21-22 oktober 2023,
ordnas dessutom ett 25-arskalas.

RIKSFORBUNDET
SALLSYNTADIAGHOSER §
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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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