Du behovs som medlem!

Aven om du valjer att vara helt passiv i foreningen (och
bara tanker pa den som en "fackforening” — det vill
séga en instans att vanda sig till nar det &r kris) stoder
du féreningens aktiva arbete genom medlemsavgiften
och genom att du har gjort féreningen storre. Det &r
|4ttare att paverka landsting och andra vardgivare med
en stark forening.

For en familj, dar alla bor pa samma adress kostar med-
lemskapet for narvarande 200 kronor/ar fér huvud-
medlem och 50 kronor/ar for varje ytterligare medlem
i familjen. For enskilda medlemmar (eller barn med eget
boende) kostar medlemsskapet 200 kronor/ar.

Ny medicinsk information, tips och rad samt en lista
med kontaktpersoner som du kan ringa till hittar du i
var medlemstidning som kommer ut fyra ganger per
ar.

Tryckningen dr sponsrad av:

SOLF - Sveriges Optikleverant6rers Forening

Du kan fa Marfanforeningens
informationsmaterial fran webbsidan,
via telefon eller post

Vi

Allman information om Marfans syndrom
Information for tandlékare
Information for larare

Information for ungdom

har ocksa faktablad:

Marfans syndrom och graviditet
Ogon och Marfans syndrom
Genetik och Marfans syndrom

Diagnos enligt Gent-kriterierna

Svenska Marfanféreningen

c¢/o Ulla Frick

S:t Eriksgatan 50A, 112 34 Stockholm
tel. 08 — 651 36 09, 070-547 33 96
e-post: bertil . frick@swipnet.se
webb-sida: www.marfanforeningen.se

Fyris-Tryck AB, Uppsala 2004

Det ar mycket man undrar over
nar man har fatt diagnosen
Marfans syndrom
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Har du ocksa pianofingrar?




En typisk tonaring med
Marfans syndrom

En ovanligt lang och ganglig 12-aring med glasdgon,
tandstallning och svart att hitta tillrackligt stora skor.
Sa kan en beskrivning av en typisk marfanpojke eller
flicka borja. Till bilden kan laggas brackoperation,
en liten utvidgning av aortaroten (syns vid ultraljuds-
undersokning) och oftare huvudvark och mindre ork
an jamnariga kamrater. Ryggen ar kanske sned och
brostbenet ser lite kndligt ut.

Med anpassad livsstil, regelbundna kontroller och
eventuellt nagon operation kommer denna tonéring,
tack vare medicinska framsteg och diagnostisering,
att ha goda forutsattningar for ett langt och relativt

hyggligt liv.

Oftast har tonaringen arvt syndromet fran nagon av
sina foraldrar (50% risk). Ungefar 25% &r dock den
forsta att fa syndromet i familjen.

Det kan ibland vara svart att stélla diagnosen Mar-
fans syndrom. Utforliga diagnoskriterier finns att fa
hos Marfanféreningen. Med hjélp av dessa, person-
ens familjehistoria och eventuellt en genetisk test kan
oftast en séker diagnos stallas av lakare. De olika symp-
tomen varierar i forekomst och svarighet mellan varije
individ — dven inom samma familj.

Marfans syndrom ar en arftlig
bindvavssjukdom som paverkar
manga organ i kroppen

De vanligaste symptomen ar:

hjérta och kérl — klaffel, aortautvidgning
och bristning (ultraljud &r ett maste for
diagnos)

lungor — emfysem och lungkollaps

skelett och leder — brostdeformitet, over-
rorliga leder, skolios, m.m.

mun — trangstallda tander, hogt gomvalv

6gon — ndrsynthet, snedstallda linser, nat-
hinneavlossning, (spaltlampa for diagnos)

duraektasi — nar hinnan runt ryggrads-
vatskan och nervrotterna trycks ut mellan
ryggkotorna.

Marfans syndrom kan
dessutom ge

vark i leder och rygg
huvudvérk och migrén, trotthet

komplikationer vid graviditet och
forlossning

mag och tarm besvér
brack

Som patient med sallsynt diagnos
maste du vara aktiv och palast

Svenska Marfanforeningen bildades 1993 for att
stodja patienter med Marfans syndrom samt anho-
riga och vardpersonal.

Den svenska specialistvarden ér fantastisk pa manga
satt och har pa ett dramatiskt satt kunnat 6ka bade
livsldangden och livskvalitén for personer med Mar-
fans syndrom.

Helhetsbilden saknas dock ofta hos specialistlakare.
Eftersom Marfans syndrom dessutom ar en mycket
sallsynt diagnos (farre an 100 per miljon invanare)
vet manga inom sjukvarden inte s& mycket om
syndromet. Vid besok hos allmdnlékare behdver du

kunna forklara, forklara och aterigen forklara!

Ny medicinsk information, rad och
tillgang till kontaktpersoner far du

genom Marfanféreningen

Svenska Marfanféreningen sprider kunskap om Mar-
fans syndrom till bade patienter och speciella grupper
inom varden bl.a hjartlakare, ortopeder, dgonlékare,
tandlékare och skolskoterskor. Dessutom har vi ett
nétverk av kontaktlakare som vi kan radfraga.

Svenska Marfanféreningen bevakar medicinska kon-
ferenser och har ett ndra samarbete med syster-
organisationer i andra lander. Foreningen &r ocksa med-
lem i Séllsynta diagnoser, en paraplyorganisation for
olika séllsynta handikapp. Genom allt detta arbete kan
foreningen halla sig a jour med nya rén inom forsk-
ning och vard.



