AGRENSKA

Att vara vuxen och leva med Marlansosvnllrom
- erfarenheter fran vuxenvistelse pa Agrenska

Agrenska arrangerade i september 2005 en tredagars vistelse fér vuxna med Marfans
syndrom. Tio personer deltog. Under ett inslag i vistelsen diskuterades féljande
samhillskontakter.

Sjukvard

Inom sjukvarden har man kontakt med ett stort antal professionella sdsom hjartldkare, ortoped,
Ogonlékare, sjukgymnast, kurator, personal pd hjdlpmedels- och syncentral, allménldkare och i vissa
fall ocksa med foretagshilsovard och dessforinnan skolhélsovard.

Specialister och samordning

De flesta, men inte alla, tyckte att nir man val fatt tillgang till ratt vardinstanser s& fungerar det bra.
Specialistlikarna upplevs oftast som kunniga. Daremot méste man sjalv driva pa for att f& komma till
specialisterna, eftersom viljan att remittera ofta kan vara svag.

Varje specialist dr kunnig pé sitt omrade, men det finns séllan ndgon som tar ett 6vergripande ansvar
for utredning och behandlig. Man efterlyser intresse, checklista och samordning!

Forutom att fa en korrekt utredning och diagnos, behdver man ocksa fa fakta om diagnos, prognos och
behandling. Det ér ocksa angeldget med kénsloméssigt stdd, i form av en samtalskontakt vid
diagnostillfillet och ocksa efter en tid. Ofta fir man sin diagnos mitt i livet.

Primarvard

Inom primérvarden saknas kunskap om syndromet och darfor upplevde flera deltagare att de inte blivit
trodda nir de skt for olika symptom, savél innan som efter de fatt diagnosen Marfans syndrom.

Foretagshalsovard

Foretagshilsovarden dr ofta bara inriktad pa det, som har med arbetet att gora. Dar behovs fakta om
diagnosen, om att olika symptom &r mera framtrddande vid olika tidpunkter och att dagsformen
varierar mycket.

Arbetsgivare och forsakringskassa

Anpassning av arbetssituationen

Att fa arbetssituationen anpassad till den enskildes forutsattningar och behov ar ofta svart och &r helt
avhingigt av arbetsgivarens intresse. Ett par deltagare hade goda erfarenheter av hur forsékringskassa
och engagerade arbetsgivare samverkat. Darigenom hade man kunnat fa arbetsprova och —trdna med
anpassade arbetsuppgifter.

Varierande dagsform

Det ar ocksé viktigt att sdvil arbetsgivare som forsékringskassa kanner till att dagsformen kan variera
mycket. Att vissa dagar mé s& daligt att man i princip bara maste vila innebér en stor psykisk
pafrestning och kallades av en deltagare ”mina forlorade dagar”. Man blir nedstdmd och far anstringa
sig for att orka komma igang igen.

Arbetskamrater

Néar man &r sjukskriven ar det angeldget att ha fortsatt kontakt med arbetsplatsen och till exempel
komma pa besok. Man uppskattar att arbetsgivare och arbetskamrater hor av sig.

Arbetskamraterna kan behdva viss information om funktionsnedséttningen, men hur mycket och vem
ska ge den? Detta maste anpassas fran fall till fall.
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Lankar:

Agrenska
http://agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Marfan.pdf

Rarelink
http://rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=77

Socialstyrelsen,
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/marfanssyndrom

Svenska Marfanforeningen
http://www.marfanforeningen.se

Faktablad om Marfan och gentest
http://marfanforeningen.se/Bestall/Faktablad 3 Gentest.pdf

Faktablad om Marfan och 6gon
http://marfanforeningen.se/Bestall/Faktablad 1_ogon.pdf

Faktablad om Graviditet och Marfan
http://marfanforeningen.se/Bestall/Faktablad 2 _gravid.pdf
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