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Ledare

S& har da hostterminen dragit i
gang och Marfanstyrelsen har
redan hunnit ha tva méten dir vi
har planerat kommande verksam-
het. Det blir tvd Diagnoshing
(den forsta har dock hunnit vara
nir du ldser denna tidning). Det
ir digitala triffar dir du kan prata
om vad du vill som harrér till vir
diagnos. Inbjudan till dessa finns
alltid pa var webb marfan.se och
pa vér sida pd Facebook som heter
just ”Svenska Marfanforeningen”.

10 november blir det en digital
foreldsning om onormal trotthet
(fatigue) som manga med bind-
vivsdiagnos har. Mer information
om denna och om hur du anmiiler
dig finns i tidningen.

Jag passar ocksd pa att sl ett slag
for var paraplyorganisation, Riks-
forbundets Sillsynta Diagnosers
helt nystartade Arvsfondsprojekt

som heter "Den sillsynta Elevhil-
san”. Aven den finns det mer att
lisa om i tidningen.

Vir fina och innehéllsrika tidning
kommer som vanligt ut med tva
nummer under detta halvir varav
den du nu haller i din hand ir
den forsta. Jag passar pa att skryta
lite 6ver det berom vi fick for tid-
ningen nir jag, i mitten av septem-
ber, deltog pa triff med de andra
nordiska Marfanféreningarna.
Dom tycker den 4r mycket bra
och undrade hur vi lyckas fa ihop
artiklar till sa pass mdnga som
fyra nummer per ar. Vi stricker
stolt pa oss i Marfanstyrelsen och
inser att det fakeiskt 4r ett mycket
virdefullt inslag i medlemskapet i
vér férening,.

Slutligen vill jag beritta att pla-
neringen f6r Sommartriff 2026
redan ir i gang. Triffen vinder sig

till alla medlemmar; familjer med

barn sivil som enskilda vuxna
medlemmar och deras anhériga.
En arbetsgrupp for Sommartrif-
fens planering har bérjat formas.
Den behéver ndgra fler deltagare.
Vill du vara med:

ring Paula Grandell i styrelsen sa
kan hon beritta mer:

tel 070-492 41 67 eller mejla till
e-postadressen nedan.

Hoppas att vi ses pd kommande
triffar.

KARIN OLSSON
MARFAN.SVERIGE@QGMAIL.COM

Sverige representerat pa
M.E.N:s arsmote 2025

Svenska Marfanféreningen deltog den 4 juni i Marfan
Europe Networks (M.E.N) digitala drsméte. Tillsam-
mans med representanter frin évriga Europa gick vi
igenom det gingna dret, beslutade om budgeten for
2025 och diskuterade framtida satsningar.

Marfan Europe Network (M.E.N) samlar patient-
och anhérigforeningar fran hela Europa. Nitverket
bildades 1991 under namnet European Marfan
Support Network och fick sitt nuvarande namn

2014. Sedan 2024 ir organisationen registrerad som
en ideell forening i Belgien. Syftet dr att underlitta
erfarenhetsutbyte, driva gemensamma frigor och
sprida kunskap om Marfans syndrom och nirliggande
diagnoser. Ledorden "TOGETHER WE CAN!”
visar tydligt ndtverkets inriktning: tillsammans kan vi
dstadkomma mer 4n var och en for sig.

Arsméte och verksamhetsar i korthet
Vid arets digitala mote presenterades verksamhets-
berittelsen f6r 2024. Bland de viktigaste punkterna
fanns registreringen av M.E.N som juridisk forening
i Belgien och ett pagiende arbete med att stirka
kontakterna mellan medlemslinderna. Forskning har
ocksa sttt i fokus, bland annat genom ett gemensamt
initiativ kring nya projektforslag.

Kommunikationen bade internt och externt har
utvecklats, och samarbetet med amerikanska Marfan
Foundation kring Marfan Awareness Month har fort-
satt. Dessutom pagar arbetet med en ny webbplats och
ett digitalt nav som ska underlitta informationssprid-
ning och samarbete.

Maotet beslutade dven om budgeten f6r 2025 och tog
upp fragor om framtida medlemsavgifter, behovet
av fler frivilliga i arbetsgrupperna och att hitta en ny
koordinator fér unga vuxna.

Unga vuxna i fokus

M.E.N:s sirskilda grupp f6r unga vuxna samlade
deltagare fran flera linder vid ett digitalt mote i no-
vember 2024. Gruppen har spelat en viktig roll som
forum for erfarenhetsutbyte och stod. Samtidigt med-

Vira styrelsemedlemmar Karin och Paula som deltog fysiskt

pa ett M.E.N-méte i Paris for nigra dr sedan.

delade koordinatorn Hanne Johannessen frain Norge
att hon limnar sin roll, vilket gér att en ny ledare nu
soks.

Framatblick

Nista fysiska medlemsméte halls i Luxemburg i
september 2026, men fram till dess fortsdtter sam-
arbetet digitalt. For Svenska Marfanforeningen ar
medlemskapet i M.E.N viktigt — det ger oss tillging
till europeisk kunskap, stirker vér rost i vardfragor
och 6ppnar dorrar f6r nya samarbeten.

Vi vill ocksd uppmuntra medlemmar som ir intres-
serade av att engagera sig internationellt. Just nu finns
behov av personer som vill bidra i arbetsgrupperna
eller ta en aktiv roll i unga vuxna-gruppen. Hor girna
av dig till Karin Olsson, orforande i Svenska Marfan-
foreningen, om du vill veta mer.

LISA STRIDH
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Dorte Guldbrand Nielsen —
kardiolog pa Nordiskt Marfanmote

| mitten av september deltog jag pa mote iVejle i Dan-
mark med de nordiska Marfanforeningarnas styrelser. En

innehallsrik helg.

Forst ut bland de medverkande talarna var kardiolog
Dorte Guldbrand Nielsen fran Arhus universitetssjuk-
hus. Hon borjade med att beratta att det i Danmark
finns tva sjukhus dar man tar emot Marfanpatienter;
Arhus och Képenhamn och att landets storlek gor att
det blir lattare for manniskor med marfan att ta sig till
nagon av dessa sjukhus dar man idag har specialister

inom kardiologi och genetik.

Arbetar i VASCERN

Dorte 4r med i det europeiska likarnitverket VAS-
CERN som ir ett referensnitverk inom omradet
sallsynta vaskuldra sjukdomar. I nitverket finns det
dven likare frin Norge och Finland och fran Sverige
deltar flera likare bland andra genetiker Erik Bjorck
och kardiolog Edit Nagy, bada fran Karolinska uni-
versitetssjukhuset, och tva likare som vér férening har
kontakt med.

VASCERN samlar Europas ledande vardgivare och
patientforetridare for att samarbeta kring att forbéttra
diagnostik, behandling och vard av sillsynta kirl-
sjukdomar. Genom detta nitverk kopplar VASCERN
samman specialister éver landsgrinserna och siker-
stéller att patienter far expertradgivning och tillging
till avancerade behandlingar — oavsett var i Europa de

bor.

Rekommendation om aortamatt

Nitverket har arbetat fram riktlinjer f6r hur personer
med sillsynta aortajukdomar ska behandlas. Hir star
till exempel att vid aortadiameter pa 5 cm bor aortao-
peration genomf6ras och att man vid diameter 4,5 cm
eller om mattet 6kar snabbt sd bor operation 6vervi-
gas, men att individuell bedémning alltid ska goras.

Dorte berittar att det ir
80 procent av alla med
marfan som opererar sin
aorta. Jag personligen
visste inte att siffran ir

s pass hog.

Rekommendation om
medicinering
I riktlinjerna skrivs

det iven om rekom-
mendationer gillande
medicinering vid Marfan syndrom. Blodtrycket ska
hallas nere med hjilp av betablockerare och eventuellt
dven blodtrycksmedicinen Losartan. Detta kdnner ju
manga av oss patienter i Sverige till.

Dorte haller inte riktigt med om att medicin precis
alltid maste sidttas in pa personer som har ett normalt
aortamatt och hon ir inte siker pd att medicin ska ges
till de minsta barnen. Hjirtlikarna “nere pa konti-
nenten” har en storre bendgenhet att sitta in medicin
in likarna i de nordiska linderna. I Norden tinker
man att alla patienter ir olika och man maste gora en
individuell plan f6r var och en. I minga av linderna

i nitverket borjar man medicinera smé bibisar si fort
diagnosen har faststillts med genetisk test.

Dorte menar att det faktiskt inte &r med 100 procents
sikerhet som studier har visat att patienter med aor-
tasjukdom faktiske lever lingre om de tar medicinen.
Detta kanske kan komma fram i framtida forsknings-
studier men 4r dnnu sa linge inte helt sikerstillt.
Sérskilt pa barn finns ytterst lite forskning att lita till.

Framtida planer

Det man nu jobbar med i VASCERN ir att fa till
stdnd ett stort gemensamt register med alla VAS-
CERN-patienter i Europa. Men det ir olika regler for
den typen av registrering i linderna och mycket maste
ses Gver innan ett sidant register kan komma till.

Annat man vill arbeta med framover ar:
* Personlig medicinering, anpassat efter var och
ens genfel, och aven personlig bedomning gal-
lande risk for dissektion hos var och en.

* Undersoka om fler forebyggande mediciner; an
de vi har idag, kan vara verksamma.

* Skaffa mer kunskaper om PEARS-metoden vid
aortaoperation. Da anviands en annan typ av
protes an den vanliga och vid operationen ar
det inte sakert att patienten maste ligga i hjart-
lungmaskin. Idag ar denna protes inte godkand
i alla europeiska lander och metoden ar bara
anvand i London och Amsterdam hittills.

Dorte avslutar med att siga att den typ av samarbete
som man har i VASCERN ir synnerligen viktigt for
likare som behandlar oss patienter som har dessa sjuk-
domar, vilka dr kroniska, komplexa och okinda.

KARIN OLSSON




Vilken traning ar bra —
och vilken ar dalig?

Ett amne som vi har behandlat flera ganger ar hur
mycket och vilken traning som ar lamplig, och kanske
viktigare, vilken som inte ar lamplig vid marfan.

Pa det nordiska Marfanmétet i Danmark i mitten av
september medverkade kardiolog Dorte Gudbarn Niel-
sen (referat fran hennes foredrag finns pa annan plats i
tidningen) och pratade om sitt engagemang i lakarnat-
verket VASCERN. De har tagit fram riktlinjer gallande
behandling av patienter med aortasjukdomar och de
har ocksa tagit fram rekommendationer om traning for
manniskor med marfan. Pa deras webbsida kan man lasa

svar pa denna fraga.

Finns det nagra begransningar i vilken traning
jag kan gora?

Generellt sett kan och bor de flesta som lever med
Marfans syndrom trina regelbundet med lagintensiva
(aeroba), skonsamma aktiviteter som dr anpassade
efter var och ens specifika behov.

Nistan varje aktivitet kan utforas pa olika intensitets-
nivaer, och det finns inga generella rekommendationer
som giller for alla. Till exempel 4r det skillnad mellan
att spela basketboll pa hog nivd och fa hirda bollar
skjutna pa sig, och att cykla 1,5 mil pd en timme pa
plan mark.

Det kan vara bra att diskutera fysisk aktivitet och
triningsnivier med sin hjirtlikare for att kunna trina
sikert.

Tavlingsinriktade och fysiska sporter okar risk
for skador

Vi bor undvika
* Allt for stor okning av puls och blodtryck som
kan belasta aortan.

* Slag mot huvudet som kan skada 6gonen och
leda till linsluxation eller nathinneavlossning.

* Belastning pa skelett och leder som kan orsaka
smarta och ledluxationer.

* Man bor ocksa tianka pa den okade risken for
bldmarken och inre blédningar pa grund av
mediciner, sdsom blodfértunnande likemedel.

Hur man kan bedéma
Det finns flera faktorer att tinka pa vid bedémning
om en sport eller aktivitet dr siker.

* Det ar battre med icke-tavlingsinriktade aktivi-
teter.

» Utfor aktiviteter i ett lugnt och icke-anstrang-
ande tempo.

* Vilj en aktivitet man tycker om och som kan
utforas 4-5 ganger per vecka, i 30 minuter per

gang.

* Hall traningen pa en aerob niva; en niva dar
man inte blir allt for andfadd och latt kan fora
en konversation under aktiviteten.

* Anvand skyddsutrustning vid behov; stodban-
dage och ortoser.

* Vailj garna yoga som ger avslappning och stress-
reduktion.

* Utmana inte kroppens granser.

* Vid val av aktivitet, undvik de tre k:na — kon-
kurrens, kollision, kontakt(sport).

Ovningar som bor undvikas

* Intensiva isometriska ovningar; dar man tranar
specifika muskler utan rorelse, sasom tyngd-
lyfening, pull-ups, armhavningar, plankan eller
vaggsittning, eller andra 6vningar som leder till
muskelutmattning eller dveranstrangning.

* Kontaktsporter dar slag mot huvudet kan
forekomma, for att undvika dgonskador.

* Traning till utmattning, dir man blir sa andfadd
att man inte kan prata.

OVERSATT OCH SAMMANSTALLT AV
KARIN OLSSON



Med Mailaren och ett klassiskt svenskt jordbruksland-
skap som kuliss gick Marfanforeningens sommartraff av
stapeln i borjan av juli. Under vistelsen fick stora som
sma deltagare delta i lekar och aktiviteter blandat med
nya bekantskaper, samtalsgrupper, matlagning och ge-

mensamma maltider.

Triffen, som i ar holls vid Milargirdarna strax ut-
anfor Enképing, dr en dterkommande majlighet for
medlemmar i marfanféreningen att métas. For vissa
var det forsta gingen, medan andra atervint efter
nagot drs uppehall eller dterkommer ar efter ar.

Aterkommande bland de som deltagit pa sommartrif-
farna dr att de tycker det skont att vi som grupp kan
tréffas ensamma pa ett stille for att kunna umgis och

maotas utan att det finns massa andra och annat runt oss.

Arets triff borjade pi en torsdagseftermiddag och
avslutades séndag lunch dir varje familj eller enskild
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deltagare bodde i var sitt rum pa ligergarden. En
viktig princip under sommartriffen var att det ska
kiannas valfritt att delta i aktiviteter och dven att det
ska finnas tid och utrymme att kunna dra sig undan
och for att umgas mer spontant mellan olika aktivi-
teter. Det dr dven viktigt att barnen kinner att de far
leka eller umgas fritt medans vi har olika aktiviteter
for vuxna dir vi som forildrar ofta turas om att passa
dem for att gora det mojligt att delta i t.ex. samtals-

grupper.

Varje morgon inleddes med en gemensam frukost dir
dagens planerade program presenterades och diskute-
rades med gruppen utifrin radande vider. I ar fanns
allt frin lek i lekrummet, pyssel, spel, utelek eller
bad pa ligergirden for barnen till samtalsgrupper,
gemensam matlagning, fredags- och l6rdagsmys,
grupplekar av typen bist i test, tipspromenad och
utflykt pa programmet. I samband med frukost

organiserades dven dagens matlag inom vilka det
uppstod trevliga och givande samtal éver grytor och
skirbridor medans luncher och middagar tillagades.

[ ar var det ett lite speciellt ar dir ldgrets program
fick anpassas lopande efter ett vixlande och stundvis
mycket vatt och blisigt sommarvider. Ligret forsta
dag, den 3 juli, noterades flera byvindsrekord runt oss
i ostra Svealand. Forsta dagen satte vidret gruppens
improvisations- och samarbetsformaga omedelbart pa
prov med tva timmars strémavbrott lagom till mid-
dagen skulle lagas. Efter att torsdagskvillens plane-
rade korvgrillning fatt byta plats med middagen och
strommen kom tillbaka fick vi en trevlig gemensam
forsta middag som start pa triffen. Under fredagen
kom féreningens ordforande Karin till triffen och
holl i drets samtalsgrupper medans kvillen bjod pa
tipspromenad och lekar. Pa lordagen gjorde vidret

att drets planerade utflyke in till Enkoping for olika

aktiviteter fick stillas in och en improviserad bilburen
loppisrunda med fikastopp organiserades for de som
ville. Huruvida det gjordes nagra fynd under rundan
later vi vara osagt men otaliga kuriositeter i gamla
lador lockade bade stora som sma deltagare till skratt.
Lordagen rundades med lite lekar och ett sikert kort,
16rdagsgodis!

Under triffen bjéd det vixlande vidret pd méjligheter
till bad, lek med kanot och studsmattehoppning for
barnen, promenader och grillning flera av dagarna.
Ligret avslutades pa sondagen med gemensam frukost
och lunch f6ljt av ménga kramar nir det blev dags att
sdga hej da till nya och gamla bekanta.

CLAES HOGSTROM



Digital forelasning
om svar trotthet —
|0 november, 2025

Manga med Marfans syndrom och andra bindvivs-
tillstand upplever trotthet, virk i leder och muskler,
samt nedsatt uthallighet. Den typen av trotthet kallas
fatique och gar inte alltid att vila bort.

Svenska Marfanféreningen bjuder dirfor in till en
digital foreldsning dir Marika Méller, docent, leg,
psykolog och specialist i neuropsykologi vid Dande-
ryds sjukhus, berittar mer om fatique.
Foreldsningen tar bland annat upp:

* Vad fatique innebar

* Hur vanligt det ar

* Olika orsaker och bidragande faktorer

* Vad man sjalv kan gora for att hantera besvaren
* Fragestund

10 november, 2025, klockan 18:00- 19:00.

Anmilan senast den 5 november till:
marfan.sverige@gmail.com

Foreldsningen 4r 6ppen for alla.

Varmt vilkommen!
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Valkommen till
digitalt diaghoshang
for medlemmar

Tisdag 25 november kl. 19.00 — 20.30

Detta ir ett tillfille att fa prata om allt mojligt som
man stélls infor som berér var diagnos. Ingen dag-
ordning eller program utan vi samtalar utifrin vilka
funderingar/tankar de som deltar har.

De som haller i triffen dr Christina Kjellstrom och
Madeleine Frisk frain Marfanstyrelsen. Vi har inte
med négon hjirtlikare, 6gonlikare, ortoped eller an-
nan specialist. Medicinska frigor kan givetvis dryftas
ind3 och vi svarar om vi kan eller hinvisar varandra
vidare.

Ingen féranmilan krivs. Link till triffen:
https://meet.google.com/qrd-ooug-roh

Vilkommen!

Vart Riksforbund
satsar pa elevhalsa

Manga elever i Sverige lever med sillsynta hilsotillstand
— men kunskapen om deras behov ar fortfarande be-
gransad inom elevhalsan. Det vill Riksforbundet Sallsynta
diagnoser dndra pa. Med deras nya Arvsfondsprojekt;
Den sallsynt viktiga elevhalsan, vill dom, genom unga
diagnosbarare, starka skolpersonalens kompetens inom

sallsynta diagnoser.

Malet ir att ge elevhilsan bittre forutsittningar att
forstd, bemota och stotta dessa elever i sin skolvardag.
Som en del i arbetet utbildas unga med egen erfaren-
het av sillsynta diagnoser i att ta fram kunskapsmate-
rial och bidra med insikter till skolans elevhilsa — ge-
nom foreldsningar, material och dialog i hela landet.

Tillsammans med Riksférbundet kommer dven vi

i Marfanféreningen bidra sa gott vi formar for att
stirka elevhilsan med mer kunskap, storre forstaelse
och bittre st6d for sillsynta barn och unga.

Vill du veta mer?

Arbetar du inom elevhilsan och vill veta mer? Eller ir
du mellan 13 -- 25 ir med marfan eller annat bind-
vivstillstind och vill vara med, ir du varmt vilkom-
men att héra av dig till Evelina eller Hanna som job-
bar med detta pa Riksférbundet Sillsynta diagnoser.

EVELINA ROSEN, PROJEKTLEDARE
evelina.rosen@sallsyntadiagnoser.se

HANNA GUSTAFSSON, PROJEKTKOORDINATOR
hanna.gustafsson@sallsyntadiagnoser

Mona-Lis

Vir mingériga medlem Mona-Lis Petersson har gétt
bort. Tyvirr allt for tidigt i livet. Mona-Lis har betytt
mycket f6r var forening sirskilt i dess uppstart 1992

- 1993. Hon var tillsamman med kardiolog Lars Mo-
gensen med och startade Svenska Marfanforeningen.
Hon var ledamot av styrelsen i manga ar och skotte,
mycket fortjanstfullt, bland annat sekreterarsysslan
under ménga ar.

Personligen minns jag att det var just Mona-Lis

som ringde upp mig nir jag hade blivit medlem for
att hilsa mig vilkommen. Hennes positiva energi
satte verkligen tonen i hela mitt forhallningssice till
Marfans syndrom. Minga vet hur turbulent allt kan
vara nir man sjilv eller en anhorig just fce diagnosen.
Mona-Lis lugnade ner detta for mig. Jag tinkte att
om hon, som har gjort stor aortaoperation och allt
kan vara sa dir positiv trots allt, si kan jag nog klara
det hir ocksa.

Mona-Lis ville inte att marfan skulle hindra henne i
livet och har dérfor varit en aktiv person i ungdomen.
Manga fina historier om henne histintresse minns jag
till exempel. Sa trots en timligen kraftig variant av
Marfans syndrom ville Mona-Lis 4nda forsoka gora
saker som hon gillade.

Mot slutet av livet blev hon timligen indisponerad.
Men pa begravningen fick jag hora hennes assistenter
i hemmet beritta om en kvinna med rérligt intelleke
och nyfikenhet pa mycket hir i livet. P4 grund av
sjukdomskomplikationer kunde Mona-Lis de senaste
dren inte vara sd aktiv i vir férening, men hade indé
fortfarande ett stort intresse for vart arbete.

Mona-Lis dr mycket saknad.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE
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Vid definitiv avflyttning eller felaktig
adress atersénds forsiandelsen med ny
adress angiven.

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

PP Sverige, Port Payé
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