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Inledning

DU HALLER EN ALLDELES UNIK BOK i din hand. Nigot
liknande finns inte. Vigen hit har varit lng. Det bérjade som
en idé lite i férbigdende for flera &r sedan. Skulle vi inte kunna
gora ndgot pa temat friskvard? Mycket kretsar hela tiden kring
det sjuka, sd kan vi tipsa medlemmarna om hur de ska gora for
act halla sina kroppar i sd bra skick det gir och m4 s3 bra som
mojligt, trots allt?

Friskvard ir vikeigt. Friska” kan vi kanske inte bli men vi
kan ma bittre och vi kan lira oss leva med marfan — genom att
rora pa oss efter forméga, dta god och nyttig mat och koppla
av —alltilagom doser. (Ofta maste vi kombinera med medicin,

men det handlar inte den hir boken om.)

SA NU AR DET MED ETT LYCKLIGT LEENDE och en
stor portion positivt tinkande infér framtiden som jag hoppas
och tror att jag och fler med mig kommer att lisa den hir
boken och f6lja riden eller i alla fall f3 inspiration.

Lycka till i ert liv med Marfans syndrom. Kanske ses vi pd
gymmet, i motionsspéret eller pd en pilatesboll nigonstans!

Carina Olsson
Ordférande Svenska Marfanféreningen






Inledning

| DEN HAR BOKEN VILL VI FOKUSERA pa det friska, pa
det som kan lindra, hjilpa och forebygga. Det kan annars lite
bli mycket fokus pa allt som ir sjukt och diligt nir man har ett
medf6tt syndrom som, dnnu sa linge, inte gir att bota.

Mainga lever ett normalt liv utan att mirka av syndromet i
langa perioder. Sedan kanske det kommer en annan period nir
det mirks sa mycket mer, kanske i samband med nigon opera-
tion. Men det finns ocksd manga som har smirta och da kin-
ner man naturligtvis av syndromet niistan hela tiden.

Men lat oss nu dgna oss dt friskvirden. Svenska Marfan-
foreningen som gett ut denna bok har fatt st6d frin Allminna
arvsfonden for ett friskvérdsprojekt.

Det startade med ett antal triffar dir féreningens medlem-
mar fick lira mer om friskvdrd speciellt dgnad f6r minniskor
med Marfans syndrom. De dmnen som togs upp var specifik
trining och varfér man ska trina, taktil beroring, medicinsk
yoga och bra och nyttig mat.

Lirdomar, slutsatser och tips frin dessa triffar och frin de

personer som deltog 4r sammanstillda i den hir boken.

GRUNDORSAKEN TILL MARFANS SYNDROM kan som
sagt inte botas. Syndromet beror pd en genetisk avvikelse som
inte gar att indra med nigon metod som idag ir kind, dire-
mot kan konsekvenserna ofta férebyggas, lindras eller botas.
Mycket av detta gérs inom sjukvirden genom regelbundna

undersékningar, kontroller, operationer och andra behand-
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lingar. Sjukvardens férebyggande behandlingar skriver vi inte

s mycket om. Vi har vart fokus pé ren friskvard.

BOKEN VANDER SIG TILL ALLA som har Marfans syn-
drom eller andra minniskor med svag bindviv. Men ocks till
alla anhériga, till exempel férildrar som har barn och ung-
domar med marfan.

Andra som kan ha nytta av boken ir de som arbetar inom
sjukvérd och friskvird och som kommer i kontakt med min-
niskor med Marfans syndrom och liknande tillstind.

Det ir ingen vetenskapligt avhandling utan en tipssamling
med fakta, tips och rddgivning frin alla de som deltog i Marfan-
foreningens friskvardsprojekt pd ena eller andra sittet; deltag-
arna, projektledaren, referensgruppen, fysioterapeuten,
massoren, kostridgivarna med flera.

Karin Olsson
Projektledare och forfattare



Att leva med Marfans syndrom

BINDVAVEN HOS DE SOM HAR MARFAN i forindrad
och svagare dn hos andra. Det beror pa att fibrillinet r “slar-
vigt” konstruerat. Fibrillin 4r ett protein, som ingar i kroppens
bindviv. Bindvivens funktion 4r ssmmanbindande, stédjande,
fjidrande och skyddande och kroppens organ ir “upphingda”
i skelettet med bindviv. Eftersom vi har bindviv nistan &ver-
allt i kroppen s& kan manga organsystem vara paverkade hos
personer med Marfans syndrom. Leder, muskler, skelett, ner-
ver, inre organ, sinnesorgan, hud, hjirta och cirkulation. Ja i
stort sett alla utom hjirnan.

Syndromet kan ge besvir i olika delar av kroppen — frimst
leder, skelett, 6gon, hjirta och kirl. Aven huden, tinderna och

lungorna kan paverkas. En del saker borjar mirkas i barn-
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domen och kan kvarstd pd ett eller annat sitt hela livet. De
flesta lever ett vanligt liv och manga kinner inte av syndromet
sarskilt mycket. Lingt ifrdn alla fir alla komplikationerna. Va-
riationen fran person till person dr mycket stor. Alla ir till ex-
empel inte langa och smala.

Fér ménga paverkas inte valet av utbildning, yrke, relatio-
ner eller beslut om att skaffa barn eller inte, ndimnvirt av syn-
dromet. Men det finns f6rstds ocksd de som tycker att syndro-
met har varit helt avgérande for detta.

Det finns vissa anstringande fysiska aktiviteter som man
bor vilja bort. Men det upplevs av de flesta inte som nagon
stor uppoffring om man pd andra vis kan leva ett normalt liv
med partner, vinner, arbetskamrater och delta i de flesta fysiska
aktiviteter utom just de allra extremaste sporterna.

For en del 4r det sa att minniskor i deras omgivning inte
ens vet om att de har syndromet. Andra vill beritta ppet om
sina problem och upplever oftast att de méter forstdelse. Alla

maste sjdlva fi avgdra hur mycket man vill beritta och for

vilka.

HUR SYNDROMET YTTRAR SIG KAN SKILJA sig vil-
digt mycket frin person till person. Vid en studie som gjorts i
Norge dir 105 ménniskor med marfan deltog hittade man hela
56 kombinationer av Gentkriterierna*, pd sitt och vis 56 vari-
anter av Marfans syndrom. Detta innebir forstds att variatio-

nen av hur man upplever syndromet ir olika.

* Diagnosen av Marfans syndrom grundar sig pa ett antal kliniska
kriterier, Gentkriterierna, som ar bestamda av en internationell
expertpanel. Gentkriterierna bestar av ett antal kriterier i olika
organsystem.



Nir det giller virden av personer med marfan ligger fokus
ofta pa det som rér hjirta och kirl och helt naturligt blir det
detta som ocksd fir mest uppmirksamhet. Det ir ju hir som
de allvarligaste konsekvenserna kan uppstd. Sddant som kan-
ske i storre utstrickning mirks i vardagen ir smirta och pro-
blem med synen. Hela 70 procent har synpaverkan som i och

for sig kan vara av mycket varierande grad.

AR DET DA NAGOT MAN BOR TANKA PA i sict var-
dagsliv? Det 4r naturligtvis vildigt olika frin person till person
med tanke pd hur olika syndromet yttrar sig.

Generellt kan man dock siga ndgra saker. For det forsta ska
man g pé sina regelbundna likarkontroller av hjirta och kirl,
ogon och leder. Hur ofta och till vilka specialister méste be-
stimmas tillsammans med likare.

Négra enkla saker man sjilv bor tinka pé 4r att undvika att
overstricka leder. Lis mer om det i avsnittet om trining. Den
som har ett tungt jobb eller kanske nigon fritidssyssla som
innebir tunga lyft bor tinka lite extra pd att g pa regelbundna
kontroller och att ta sig tid att kiinna efter hur man sjilv kin-
ner. Vara uppmirksam pa led- och muskelsmiirta och forstds
om smirta i brostet skulle uppstd. Tink pd att nir det giller
leder, muskler och skelett s& kan en regelbunden kontakt med

fysioterapeut vara mycket virdefull.



Traning vid marfan

Alla organsystem har god nytta av trining, oavsett om man
har marfan eller inte. Vi mir bra av fysisk aktivitet utifrin sina
egna forutsittningar. Ridgor girna med likare eller fysiotera-

peut om du ir osiker.

Varfor tréning

Triining 4r bra for att ma sd bra som majligt och vid marfan ir
det viktigt att forbittra sin balans, styrka och koordination for
att dirigenom orka mer och fi mindre smirta. Aven om alla
inte kdnner smirta och obehag i kroppen just nu s& kan det

upptrida lingre fram. Triningen férebygger detta.

Extra viktigt for oss

En minniska som inte har ndgon funktionsnedsittning stir pd
sin fysiska topp vid 20—25 ars dlder. Direfter dalar kurvan for
den fysiska formen sakta ner igen. Fér den som har nigon
form av funktionsnedsittning, till exempel svag bindviv, ir
den fysiska toppnivén vid ungefir samma alder, men kurvan
dalar med en klart brantare lutning nedit efter den aldern.
Dirfor 4r det 4n viktigare att vi hiller véra kroppar i god fysisk

form hela livet.

Att valja traningsform
Man ska forstds vilja den trining man sjilv tycker verkar rolig
och bra. Att se triningens mojligheter och inte dess svérigheter

ar vikeigt. Den som har besvir med hjirta, lungor och leder kan
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paverkas negativt av viss sorts trining. Dirfor 4r det vikeigt ate
kinna efter och i forvig tinka igenom hur triningen kan tinkas
paverka, och dven girna prata med likare och/eller fysiotera-
peut.

Att gd pé tita kontroller (enligt den intervall hjirtlikaren

har foreslagit) av hjirta och kirl ir helt nsdvindigt.

Hjarta och traning

Hjirtat mér bra av att man héller kroppen iging. Den svaghet
hos hjirtats klaffar och kroppspulsidern som finns hos oss
med marfan ir ind3 ett skil till att man bor vara forsiktig med
vildigt krivande aktiviteter. Dit hor kampsporter med omild
kroppskontake (till exempel karate, tackwondo och boxning)
och tivlingsidrott pd elitnivé (sirskild hirda lagsporter som till
exempel ishockey). Att tivla i triathlon rekommenderas inte
heller.

Inte bara hérda stétar och slag ska undvikas utan ocksa an-
strangningar som 6kar blodtrycket — frimst statiskt arbete som
att bidra eller lyfta mycket tungt. Héart spinda muskler far
blodtrycket att stiga.

Tungt styrkelyft ir alltsd inte impligt f6r den som har pro-
blem med hjirtat och/eller en utvidgad kroppspulsdder. Und-
vik att lyfta mycket tunga vikter éver axelh$jd. Dock kan man
dgna sig &t mdrtlig styrketrining, med littare vikter och gora
flera repetitioner. Statisk trining, dir muskler hélls stilla i be-
lastat tillstdnd, bor undvikas.

Det ir viktigt att ha regelbunden koll pa sitt hjirta och sina
kirl hos en hjirtlikare inte minst som hjilp for att veta vad

man kan gora och inte i trinings- och idrottssammanhang.
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Man ska inte trina om man har ont i halsen eller har feber.
Det giller alla vare sig man har marfan eller inte. Om man har
halsont indikerar det att vi inte vet om orsaken till besviren dr
virus eller bakterier. Bakterier kan ge risk for hjirtmuskel-
inflammation och det ska naturligtvis undvikas. Detta giller

inte heller bara de som har hjirtpdverkan utan alla.

Leder, muskler och tréning
Alla med marfan bor undvika att tja sina leder ut i ytterligen.
Alltsa inte Sverstricka lederna. En liten stund ir ingen fara
men att hélla linge i ytterlige 4r inte bra. Den belastningen ir
inte bra f6r den svaga bindviven och kan dessutom ge smiirta.
Att undvika 6verstrickning giller bdde vid trining och i det
dagliga livet.

Stretching ir t6jningar som man gor for att forlinga muskler,
oka smidighet och minska triningsvirken. Det sistnimnda

har ifrigasatts pd grund av att férlingningen av muskeln bara

Alla med marfan bér undvika att tdja sina leder ut i ytter-
lagen. Alltsa inte dverstricka lederna. En liten stund &r ingen
fara men att halla lange i ytterldge &r inte bra.
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haller i sig cirka 3 timmar. Uttéjda muskler kan ocksa antas ha
simre proprioception (kroppens férmdga att hélla balansen
med hjilp av en sirskild sorts receptorer, proprioceptorer).
Detta giller inte bara den som har marfan utan alla minnis-
kor. Om man har Marfans syndrom och tycker att det kinns
behagligt att stretcha efter trining si ska man tinka pd att ta
det lite forsiktigt. Hall inte s linge i ytterlidge, 10 sekunder
och inte mer 4n 15 4r lagom.

Bade for ledernas och for hjirtats och kirlens skull ska man
undvika att lyfta mycket tungt dver axelhdjd. Lis mer om
detta och om annan mindre limplig trining under avsnittet

om hjirta och trining.

Ogon och traning

Hos vissa finns en 6kad risk for nithinneavlossning och
linsluxation. De bor undvika mycket tunga lyft samt aktivite-
ter som kan innebira risk for slag mot huvudet. Till exempel
idrotter med mycket kroppskontakt — i forsta hand kampspor-
ter och sidana dir stora bollar kastas hirt (basket, handboll,
volleyboll). Det hir kan forstds ocksd gilla i vissa yrken, dir

man kan riskera kraftiga slag mot huvudet.

Om man valjer nagot extremt

Den som inte vill avstd frin extrema sporter bor i sd fall vara
alldeles extra vaksam pd sin kropp. Beritta {or din likare och
be varden att hilla extra koll pa hjirta, lungor, leder, skelett
och 6gon. Var ocksé vaksam pa smirta — gor inte sadant som
gor ont under linga stunder! Lir kiinna din kropp och lyssna

pa den.
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Lungor och andfaddhet

De som har lickande hjirtklaffar kan uppleva andfiddhet.
Nir den blir s3 pass pataglig att det 4r svart att utfora sin trining
har sikerligen en likare redan blivit uppmirksam pé situa-
tionen. Om inte sd 4r det absolut lige att kontakta en hjirt-
likare.

En del med marfan iter mediciner for att behandla hjirt-
kirlkomplikationerna. Det kan vara blodtryckssinkande medi-
cin och sd kallade betablockerare. De sistnimnda skyddar
hjirtat mot stress sd att hjirtverksamheten inte kan 6ka pd
vanligt sitt vid anstringning. Hjirtats ssmmandragningar blir
mindre kraftiga och belastningen minskar bide pd hjirtats
klaffar och kroppspulsidern. Betablockerare kan ges i f6rbygg-
ande syfte for att undvika att aorta utvidgas eller s3 sitts de in
efter att hjirtat och/eller kroppspulsidern har opererats.

Ungefir en av tio som tar betablockerare klagar pd att dessa
gor dem trétta och utmattade. De beskriver ofta det hir som
trotthet snarare 4n en kinsla av somnighet. Betablockerare
kan ocksé paverka luftvigarna och lungorna och gora att kiins-
liga personer kinner sig andfidda. Medicineringen kan alltsd
paverka orken vid trining.

Det ir viktigt att kiinna efter och anpassa triningen efter sin
ork. Den som tar betablockerare kanske bara behover ta det
lite lugnare. Man kan ocksd g ner i dos eller be att fi byta sort
— det finns ménga olika.

Rokning paverkar givetvis orken och gor att man blir mer
andfiadd. Rokning ir sirskile daligt for den som har marfan.
Lungsickarna som sitter runt lungorna ir skorare och kan fak-

tiskt brista, det blir ett hil som kan leda in luft. Den elastiska
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lungan drar d& ihop sig samtidigt som luft pyser genom hélet
in i lungsicken. Det kan ge smirta i bréstet, andnéd eller hall-
kinsla. Det ir oftast ofarligt men ska alltid undersokas av -
kare.

Vir svaga bindviv kan 6ka risken for emfysem. Det innebir
att lungbldsorna blir stérre men firre och det ger en mindre
mingd lungvivnad. Det hir bér ocksi en likare hélla god koll
pa.

Men alltsd — ingen rokning!
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Bra trianing

Minga trinar for att det kiinns skont och f6r att man kidnner
att det faktiskt behovs, men alla har inte kommit dit. Andra
trinar for att fysioterapeuten, doktorn, trinaren eller slikt och
vinner siger att man ska det och det ir ett skil si gott som
nagot. Vara kroppar ir byggda for att rora pé sig. Trining be-
hovs for att bibehalla och 6ka styrkan, konditionen, smidighe-
ten, spinsten och balansen. Virt psyke behover en kropp som
ir 1 sd god balans som majligt. D4 trivs vi oftast bist.

Det finns mycket ridgivning om hur linge man ska trina
for att £ ndgon effekt och ibland blir denna lite vil optimistisk
gillande hur pass lite man behéver gora.

Trining ger effekt forst nir endorfiner bérjar frigéras i krop-
pen och det sker efter 20 minuter. Det sker dven vid ldttare
trining som ger f6rhéjd puls. Man fir alltsd ingen 6kad kon-
dition om man haller pa kortare tid 4n 20 minuter.

P4 de foljande sidorna visar vi olika 6vningar som r bra for
oss med marfan, for att stirka ryggen och andra muskler i

kroppen och for att forbittra balans och rérlighet.

Promenera

Att promenera ir bra for vért vilbefinnande. Ett tips for att
gora giendet roligare ir att skaffa ndgon att gd med, d& kan
man prata och ha trevligt samtidigt. Det 4r ocksé bra att ha
nigon som peppar en de dagar det tar emot. Léna eller skaffa
en hund kan ocksd vara ett alternativ och dven da fir man

ocksd en trevlig kamrat pd vigen.

16






Ga-appar

Det finns manga bra appar att ladda ner om man vill peppa sig
sjilv. Det finns sddana som visar strickan man har gitt, tiden
det har tagit och idven en kartbild hur man gitt. Alla resultat
kan sparas s& man kan checka av efter nigon ménad for att se
hur det har gitt. Det 4r ganska ldte att bli forvinad, man gir

mer in man tror.

Stegraknare

Stegriknare ir ocksd ett bra alternativ och ett rikemirke dr ate
man ska g cirka 10 000 steg per dag, men dven om man gir
mindre si riknas alla steg for hilsan. I ménga mobiltelefoner
finns idag inbyggda stegriknare som ocksé talar om hur lingt

man gar.

Stavgang

Stavging ir ocksa bra for hela kroppen d& den ir effektiv och
skonsam. Det giller att ha ritt teknik for att trina de stora
muskelgrupperna. Gar man raskt fir man upp flaset rejilt och
man trinar kondition, rorlighet och styrka och man fir en
bittre hallning. Ménga vérdcentraler brukar anordna stav-
géngspromenader och da fir man en grupp att trina och prata
med under tiden man lir sig tekniken.

Gor sd hir: Om du ir ovan kan du borja genom att bara gi
framdt i rask take. Strick pd dig och forsok att g8 med sd
avslappnade axlar som méjligt, med armarna hingande intill
kroppen och blicken riktad rakt fram. Stavarna far slipa efter
kroppen medan du har handen litt 6ppen.

Nir armarna vill pendla i din gitake borjar du trycka staven
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ldte i marken. Sitt staven i marken med skaftet vinklat framét.
Med stavarnas hjilp skjuter du éverkroppen framét och steget
blir littare.

Armarna pendlar i takt inda upp frin axelleden och hin-
derna, ldtt 5ppna, ror sig i hofthsjd. Kraften liggs i staven nir
handen passerar hoften vid stavisittning. Armen ir lite bojd i
armbdgen och kan girna strickas ut kraftfulle i det bakre

laget.

Utrustning
Vilj stavar som ir ndgot kortare 4n vid lingdskidakning, cirka
70 procent av kroppslingden. Stavarna bér nd precis upp till
armbdgarna for att ha ritt lingd.

Som vid all motion 4r det viktigt att anvinda skor som ger

gott fiste och har bra dimpning.
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Pilatesboll, gymboll eller bobatboll
Alla dr namn pa samma sak; en stor uppblésbar boll som man
kan trina med enkelt hemma. Bolltriningen ger styrka, balans
och koordination, precis det som vi med marfan s3 vil behover.
Det finns massor med dvningar i olika svarighetsgrad att gora
med bollen.

Bollarna finns att képa i olika storlekar och man ska se till
att skaffa en som ir ritt. Ménga av oss ir linga och di behover
bollen vara minst 75 cm i diameter. Om du képer bollen i

butik s& provsitt — du ska ha 9o graders vinkel i knina.

Stolen

En 6vning som i stort sett alla
klarar 4r att anvinda bollen som
stol nir man till exempel sitter
vid datorn. Sitt helt enkelt pd
bollen. D3 ir det nédvindigt ate
du har en tillrickligt stor boll for
din lingd. Bollen rullar lite Litt
pad golvet och du maéste jobba
med dina muskler for act halla

dig stilla och uppritt. Det ir

ocksa bra for hillningen. Att vara
utan ryggstdd gor att man sjilv méste hélla sin rygg rak och
man kan inte "slositta” eller hasa ner med korsryggen.

At sitta pé bollen ir inte alls s3 jobbigt som det kanske 13-
ter. Den héller sig lagom stilla for att ge kroppen ett enkelt
jobb med att balansera sig och pé sd vis stirka muskler i rygg

och ben.
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Ryggflex
Sitt rak i ryggen hakan lite litt indragen. Flexa ryggraden bak-
at och kuta med ryggen. Flexa ryggraden framat och svanka

med ryggen. T4nk pd att halla huvudet rake.

Ryggbsj
Sté pd alla fyra, med bollen under dig. Lyft armar och bél upp-

at. Hall huvudet rake.

v
Sateslyft

Sitt dig med ryggen mot bollen. Rulla lingsamt bakédt samti-

digt som du striicker armarna uppdt och bakét. Rulla tillbaka.
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Arm- och benlyft

Sté pd alla fyra med bollen under dig. Strick hoger arm rake
fram samtidigt som du stricker ut vinster ben bakét. G4 dill-

baka p4 alla fyra. Skifta sedan arm och ben.

Benstretch

Sitt p& bollen med hinderna
placerade bakom dig med benen i
90 graders vinkel. Strick ut det
ena benet rakt framét, med

hilen i golvet s att du kiinner

att det stricker i vaden. Gor

likadant med det andra benet.

Balanstraning

Mainga har instabila fotleder eller snedstillda fotter, det kan
orsaka dilig balans. Det finns olika sitt att bygga upp muskler
vid vader och vrister. "Tandborst-trining” innebir att std pa
ett ben nir du borstar tinderna. Std pa héger pd morgonen
och vinster pd kvillen eller tvirtom.

Fér att trina upp balansen gir det ocksd att anvinda en
vanlig sovkudde. Bérja med att std pa kudden med benen lite
isir. Om du anvinder skoinligg si ha skor pd med inliggen i.
Nir det gér bra att std med bdda f6tterna si 6vergd till att std

pa ett ben i taget.
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En balansplatta ir ett bra redskap for trining av balans och
koordination och finns pd gym, men gér ocksd att kopa rela-

tivt billigt.

Traningsband i gummi

Det hir ir elastiska gummiband f6r hemmatriining i olika fir-
ger som representerar olika trégt motstind. Dra in magen och
ha en bra hillning. H&ll axlarna sinkta och handleden rak.

Det ir lagom att gora 12 repetitioner av varje vning.

Rygg med steg

Still dig med ena foten pa bandet.
Ta ett stort kliv framdt och dra sedan
uppit. Hall armarna nira kroppen.
Hall emot pa vigen tillbaka. Gér

likadant med andra benet.

Biceps
Ta tag i bandet och placera det under fotterna. Lis armbdgarna

i midjan och l&t underarmarna jobba upp och ned.
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Brostpress
Ligg bandet runt ryggen under armarna. Placera hinderna
nira bréstkorgen i axelh6jd och tryck armarna rake fram. Hall

emot pa vigen tillbaka.

Rygg, staende
Placera gummibandet runt fotterna och dra sedan uppét. Hill
armarna nira kroppen. Hall emot pé vigen tillbaka. Balen ska

vara stabil.
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Rygg, sittande

Sitt med rak hallning i ryggen. Ligg gummibandet runt f6t-
terna, och dra sedan bakat. Hall armarna nira kroppen. Hill

emot pé vigen tillbaka. Bélen ska vara stabil.
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Core - for rygg, ben och balans

Coretrining ir mycket limplig f6r oss med marfan. Den ir
enkel, alla kan gora den och man kan vara var som helst. Core
star for engelskans ord corset och syftar pA muskelkorsetten.
Allesd musklerna i mage och rygg som sitter just som en kor-
sett i balens mittparti.

Coretrining gir ut pa att bygga upp styrka, stabilitet och
balans och ir bra for att lindra och forebygga ryggproblem. 2—3
génger i veckan gor att man bibehéller den kondition och smi-
dighet man har. Om man vill 6ka sin styrka bér man avsitta

minst 3 ganger och helst 5 ginger i veckan for sin trining.

Staévningar

Std pd golvet, antingen direkt pd golvet eller pd en kudde.

. Std med nagot sviktade knin, fotterna parallella och tirna
framit. Oka svirighetsgraden genom att blunda. Oka pa
ytterligare genom att std pé en fot i taget. Std s i 1 minut.

*  Std med sidan mot en vigg. Tryck hela armen och hela
benet mot viggen. Hall kvar cirka 20 sekunder. Upprepa
3 ginger.

*  Std bakom en stol eller vid en
bink dir du kan ta stéd. Lyft
ena benet snett bakdt, uppit,
hilen ska leda rérelsen.

Se dll att motsatt sidas
hoft forblir rak och tirna dir
pekar rake fram. Hall kvar
cirka 20 sekunder. Upprepa 3

ganger.
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Liggovningar

Ligg pa rygg eller sitt pé en stol typ kéksstol med fast sits och

ryggstod.

*  Tryck ner svanken mot underlaget och hall kvar i cirka
20 sekunder. Upprepa 3 ginger.

*  Drain hakan och skapa dubbelhakor. Héll kvar i cirka 20
sekunder. Upprepa 3 ginger.

e Rullain hakan mot bréstet och lyft huvudet uppét/fram-
&t ndgon centimeter. Hall kvar i cirka 20 sekunder. Upp-
repa 3 ganger.

*  Dra upp knina med fotsulorna kvar i golvet. Lyft upp
hofter och rumpa sd hogt du kan. Sink igen. Upprepa 3

ganger.
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Stretch — Tojning
Dessa vningar syftar till att halla muskellingd sa att leder och
ligament inte kommer till skada.

Samtliga 6vningar ska goras lugnt och stilla. Man ska ta ut
rorligheten och stanna kvar i det yttre liget i minst 15 sekun-

der. Alla 6vningar bor upprepas 3 génger, forutom magliget.

Tojning av skuldror och armar samt bréstrygg

Ligg pa rygg med en kudde under huvudet och eventuellt en
under knina om det behdvs, men forsok att stricka ut s& plant
det gir. Lyft armarna raka och strick dem 6ver huvudet och

hall dem kvar dir. Handflatorna vinda mot taket.

T6jning av héft, mage och héftrotatorer
Ligg pa rygg med bojda knin. Fill bada knina at hoger sam-

tidigt som du stricker vinster arm uppdt, utdt, ovanfor huvu-

det. Byt och gor likadant dt andra héllet.
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Téjning av skuldror

Std vid en vigg, girna i ett horn, std axelbrett med fotterna.
Site handflatorna i viggen strax ovanfor huvudet med raka

armar. Fill 6verkroppen framdt mot viggen/hornet.

Téjning av héftbojaren
Ligg pa mage, hir kan man behdva en kudde under héfterna
men den ska vara sd liten som mojligt. Ligg kvar i cirka 20

sekunder.

Téjning av vader
Sté vid en vigg. Ta ett kliv bak med ena benet. Sitt i hela foten
och fill héften framét. Gor dvningen vixelvis med rakt och

bojt knd. Obs, hilen ska inte lyfta fran golvet.
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Balans och styrka
Med dessa 6vningar ir tanken att du ska kunna behalla eller
forbidttra din styrka och balans. Virm upp minst 3 minuter

innan du bérjar med géng, joggning, hopprep eller cykling.

Armhavningar

Sté pa alla fyra pd nigot mjuke pa golvet. Hoftbredds avstind
mellan knina, axelbrett mellan hinderna. Hall ryggen, helt
rak. Svanka inte. Gér armhivningar. Variera évningen genom
att gora den stdende mot en vigg eller stdende pa td mot en

vigg. Gor 6vningen 3 ganger I5.

Utfallssteg
St& med axelbrett mellan fotterna, girna med hinderna i sid-
orna, ta ett rejilt kliv framat med ena benet. Stanna kvar pa

den frimre foten med ndgot béjt kni i cirka 5 sekunder. Kliv

tillbaka. Gér 6vningen béde framét och snett ut at sidan. Vari-
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era ovningen genom att ha armarna vid sidan, i kors pa brostet
eller genom att hélla en tyngd i famnen. Upprepa 6vningen 10

ginger per ben.

Stolen

Std med ryggen vind mot en
vigg. Std sd att rumpan ir
ungefir 30 cm frin viggen.

”Sitt” dig ner med viggen

som stod. Ju lingre ner du
kommer desto mer trining.
Sitt kvar i minst 30 sekunder

och upprepa 3 ganger.

Brostrygg
Std med axelbrett mellan fotterna. Ligg hinderna pa laren.

Lyft armarna samtidigt som du vrider dig si att du stricker dig
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upp over ena axeln. Hall kvar cirka 7 sekunder. Ta ner hind-
erna igen till ldren. Stegra évningen genom att hélla nigot
tyngre och tyngre i hinderna. OBS! Att du inte fir kiinna
smirta i samband med 6vningen. Upprepa ginger 3 till varje

sida. (Gdr idven att gora sittande).

Tahavningar

Std med axelbrett mellan fétterna, om du behéver si hill i en
vigg eller stolsrygg. Ga langsamt upp pé td och sedan lingsamt
ner. Variera évningen genom att inte hilla i dig, sté titare ihop
med fotterna eller gora 6vningen pa ett ben i taget. Upprepa

évningen 3 ganger Is.
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Traningsprogram

Ett bra vardagsprogram som haller kroppen rérlig och frisk.

Gor alla 6vningarna eller vilj ut nigra som passar dig.

1.  Vicka omvixlande pa foten upp mot underbenet s langt
det gir och ner med tispetsen rake ut s langt det gér.

Gor 20 stycken ginger 2.

2. Sitt pd en stol med rak rygg.
Sitt hinderna bakom nacken
och héll ihop armbégarna.
Boj ryggen bakdt samtidigt
som du fortsitter hilla ihop
armbdgarna.

Fortsitt béja langsamt

framAt och bakat.

3. Ligg pd nigot mjukt pa golvet. Helst utan kudde. Dra
upp knina med fotsulorna kvar i golvet. Lit benen falla
&t ena sidan, res upp dem och fill dem &t andra sidan,
med rygg och axlar kvar i underlaget. Gér 10 stycken

ganger 2.

4. Ligg pa nigot mjukt pé golvet med en kudde under hu-
vudet. Boj ett ben i taget i hoft och kni si langt det gar
genom att slipa hilen lings underlaget. Slipa hilen till-
baka s att du stricker ut benet igen. Gor 10 stycken per

ben génger 2.
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Ligg pd ndgot mjukt pd golvet. Helst utan kudde. Dra
upp knina med fotsulorna kvar i golvet. Pressa ner svan-
ken mot underlaget. Gér 10 stycken ganger 2. Hall kvar

svanken nere 5—10 sekunder.

Ligg pd ndgot mjukt pd golvet. Helst utan kudde. Dra
upp knina med fotsulorna kvar i golvet. Lyft upp hofter
och rumpa s& hogt du kan. Sink igen. Gor 10 stycken

ganger 2.

Armhivningar mot en vigg. Std en bit frin viggen och
sitt bida handflatorna mot viggen i brésthsjd. Boj arm-
arna och pressa utdt och sedan tillbaka mot viggen igen.

Gor 10 stycken ginger 2.

Ovning med triningsband i gummi (info om banden
finns i bokens avsnitt om triningsredskap). Fist bandet
runt ett dérrhandtag, trappricke eller liknande i armbdgs-
hojd s att armen kommer i 9o graders vinkel.

Hall bandet striickt och std bredbent med ansiktet mot
dir bandet ir fist. Dra bandet rake bakdt med bojda
armbdgar sd att du kiinner att skulderbladen méts bakom

ryggen. Tdnk pd att hilla armarna nira kroppen.

Ovning pa pilatesboll. Sitt pa bollen som ska vara s pass
stor att benen ir béjda i 9o graders vinkel. Sitt hinderna
i sidorna. Var rak i ryggen och bérja kuta och svanka om-
vixlande samtidigt som bollen rullar lite framét och bak-

at.
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IO.

II.

Std med ena foten framfér den andra i ett hérn en bit
ifrdin med ansiktet vint indt. Sitt handflatorna mot vig-
gen si hogt upp du kan. For fram kroppen genom att
boja frimre benet tills det stramar i bréstmusklerna pa

bada sidorna.

Std med fotterna brett isir. Hall hinderna i axelhojd,

med handflatorna framét. Drag den ena armbagen bakat,
med handen kvar i samma héjd. Pressa samtidigt den
andra handen rakt frami tills armen ir striickt. Gér om-
vixlande med héger och vinster arm. Gér 10 stycken

ganger 2.
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Vattengymnastik

[ vattnet 4r kroppen litt, nistintill tyngdls och behéver inte
slipa pé sin vike vilket gor att det blir ldttare att gora rorelser
och man kan ligga energin pd bara det. I och med att vi ir
littare i vatten 4r det ocksd mer skonsamt for leder och skelett
och det gor musklerna mer avspinda. Belastningen minskar
pa knin, axlar och andra leder. Vattengymnastik passar i prin-
cip alla, det spelar ingen roll om man ir viltrinad eller inte.
Vattenturbulensen ger en massageliknande effekt som forhojer

vattnets mjuka, behagliga kinsla mot kroppen.

Allt tranas
[ vatten trinar man balans, kondition, styrka och smidighet pa
ett fantastiske sitt, och med stéd av vattnet kan man utfora
ovningar som man inte klarar pa land. Minga som i vanliga
fall inte kan halla balansen stdende pa ett ben, kan oftast géra
det i vattnet och dirmed trina upp den formdagan.
Vattengymnastik bygger upp kroppsbalanserade muskler
och leder till en bra kroppshéllning. Man tvingas att koordi-
nera kroppen genom att spinna mage, site och rygg.
Vattentrining ir effekeivt for att flera muskelgrupper trinas
samtidigt och vattenmotstdndet dr betydligt storre jaimfort
med luft, vilket medfér att energiforbrukningen ocksd blir

hégre.

Ingen overbelastning

I princip kan man trina samma muskler som pi land, men
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Foto: Anki Haglund, Sundsvalls Tidning

mer skonsamt. Tack vare den egna férmdgan att i vattnet styra
hur snabbt och hur stor man gor rérelsen och med hur stor
kroppsyta rérelsen utférs, kan man trina maximal styrka utan
att 6verbelasta muskler, senor, leder och skelett. Vattnet avlas-
tar kroppstyngden, bromsar rérelsen, men ger samtidigt mot-
stdnd i alla rorelseriktningar. Man kan anvinda olika redskap
for att forhoja effekeen, till exempel hantlar, handskar eller

pads.

Sjalv eller i grupp
Man kan antingen trina i ledarledda grupper eller ensam.
Grupptrining ir oftast till musik som passar rorelserna och

som ger glidje och dven kanske lust att sjunga med.
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Gladjen
Framf6rallt dr det roligt med vattengymnastik. Det skvitter
lite, och den som ir ridd om frisyren kan anvinda badméssa.
Det ir skont, avkopplande, relativt enkelt men indd mycket
effektive. Det ger sillan triningsvirk och det limnar kvar en
kinsla av vilbehag i hela kroppen. Man blir fysiskt trétt, men
mentalt pigg. Och det smakar s bra med fika efteri.

Man kan fi vattentrining som fysisk aktivitet av sin
fysioterapeut eller likare.

P4 vissa orter har till exempel hjirt- och lungsjukas forening

grupper i vattengymnastik till reducerat pris.
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Yoga och medicinsk yoga

Det finns minga olika former av yoga; karmayoga, kundalini-
yoga, jnanayoga, bhaktiyoga, hathayoga och MediYoga. Medi-
Yoga ir terapeutisk, alltsd sjukdomsbehandlande och likande
och syftet dr att stimulera kroppens egen likning.

I stort sett alla kan géra den oavsett om man ir frisk eller
sjuk.

Mainga dvningar kan goras sittande pa en stol, man behaver
inte sitta med benen i kors pé golvet i det som kallas litt medi-
tationsstillning.

Vetenskapliga studier har gjorts vid Karolinska Institutet i
Solna pa personer med ryggbesvir och pd Danderyds sjukhus
utanfor Stockholm for personer som haft hjirtinfarkt. De har
blivit hjilpta av denna yogaform.

Tanken ir att trina bide kropp och sjil. Man utfér kropps-
stillningar och rorelser, man trinar andningsteknik och man
jobbar med ljud (mantran). Koncentrationen ska riktas int i
sig sjdlv.

Alla utfér yoga efter sin egen formaga men man kan forsska
halla ut @ven om det 4r lite jobbigt, men — kom ihdg — yoga far
aldrig géra ont.

For att kiinna resultat ska yoga helst géras en stund varje
dag, eller i alla fall regelbundet, nigon eller nigra ginger i
veckan. Man kan g i yogagrupp eller yoga hemma till exem-
pel med hjilp av CD.

CD-skivor med 6vningar kan kipas pd MediYogas hemsida

www.mediyogashop.se
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Andning

Djupandningen i yogan pdverkar inte bara kroppen utan idven
sinnet och hilsan i stort. Andas bide in och ut genom nisan.
Den yogiska djupandningen innebir att man andas med ma-
gen och hela brostkorgen, i stillet f6r bara hogt uppe i lung-

orna. Hall hela tiden fokus pa andningen.

Ogonen och fokus inat

Hall 6gonen slutna si mycket som majligt. For att hjilpa till
att hdlla koncentrationen inne i sig sjilv tar man hjilp av tredje
ogat. Forsok hilla fokus i en tinkt punkt mitt mellan 6gon-
brynen uppe i pannan, titta in mot den punkten bakom dina

slutna dgon.

Sitta

Sitt bekvimt med rak rygg och rak nacke pa en stol eller med
korslagda ben pa nigot mjuke pd golvet. Nacken blir rakast
om man héller hakan lite litt indragen. Fér den som sitter pa
golvet blir det littare att hilla ryggen rak och komma ner mer

med knina om man sitter pd en kudde.

Tummen mot pekfingret

I vilan mellan alla 6vningarna, och 4ven under vissa évningar,
sitter man med hinder och fingrarna i guan mudra, hand-
flatorna vinda uppdt och tumspetsen litt trycke mot pek-

fingerspetsen.

Mantra

Ett mantra ir upprepande av samma oftast enstaviga ord tyst
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inne i huvudet eller ibland hogt. Mantrat ska hjilpa «ill s3 att
sinnet inte fir stimulans utan man koncentrerar sig pd yogan
istillet for en massa annat. I yogan vi instruerar hir 4r mantrat
Sat Nam; tink Sat nir du andas in och Nam nir du andas ut,

tyst for dig sjilv.

Rotlas

Efter varje dvning gor man ett rotlds; knip ihop musklerna i
bickenbotten, urinvigstrakten och dra sist in naveln mot
ryggraden och héll alla tre “knipningarna” ndgra sekunder.
Detta stirker bickenbotten. Man ska inte gora rotlas vid mens

eller om man ir gravid.

Klader
Ha mjuka klider pa dig och var helst barfota. Se till att det 4r

lugnt och tyst omkring dig. Sitt bara en stund och var tyst

forst och varva ner.

Yogadvningar for ryggen

De hir dvningarna ir bra f6r ryggen men skona och uppmju-
kande for hela kroppen. Gér dem som ett yogapass dir du
borjar med att andas en stund och avslutar med en avslapp-
ning. Vila mellan varje 6vning, genom att ligga ner eller sitta
pd en stol, andas linga djupa andetag lika lang stund som 6v-
ningen tog. Ovningarna kan dven géras var och for sig. Gor

rorelserna lingsamt.
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1. Andas djupt

Ligg dig ner pd golvet pd nigot mjukt. Ha helst inget under
huvudet. Armarna ut med sidorna, handflatorna vinda uppdt,
fotterna lite isir.

Eller sitt p& en stol med rumpan langt inne pa stolen, rak i
ryggen, hakan lite litt indragen. Hinderna pd liren. Hand-
flatorna vinda uppat.

Slut 6gonen. Ligg den ena handen pd magen ritt lingt ner.
Andas langsamt in genom nisan och spinn ut magen. Fortsitt
vidga brostkorgen ut it sidorna och sedan dnnu mer upp s att
nyckelbenen lyfts upp. Héll andan en stund. Andas sedan ut
mycket lingsamt genom nisan. Kinn hur nyckelbenen, brost-
korgen och magen gir tillbaka. Vila lite tills du kiinner att du
behéver luft igen. Ta d ett nytt lingt andetag in och léngsamt

ut. Fortsitt i 3 minuter.

2. Ryggflex
Sitt med benen i kors pé golvet eller pa en stol. Rak i ryggen,
hakan lite litt indragen. Ta tag runt den frimre ankeln eller

ligg hinderna pd knina. Andas in och flexa ryggraden och

42



bréstkorgen framdt. Andas ut och flexa ryggraden bakét. Tink
pa att halla huvudet rakt. Gér 3—5 minuter. Avsluta med ett

rotlas. Vila.

3. Ryggvridning

Sitt med benen i kors pd golvet eller pa stol. Rak i ryggen,
hakan lite litt indragen. Sitt hinderna upp péd axlarna, fing-
rarna fram och tummarna bak. Armbégarna ut at sidorna upp
i axelh6jd. Andas in och dra vinster armbdage bakét samtidigt
som héger armbdge gir framit och du vrider éverkroppen 4t
vinster. Andas ut och vrid samtidigt at hoger. Huvudet f6ljer

passivt med i rérelsen. Gér 1—3 minuter. Avsluta med ett rot-
las. Vila.

4. Vagrorelse

Sitt med benen i kors pé golvet eller pa en stol. Rak i ryggen,
hakan lite litt indragen. Sitt upp vinster hand framfor brostet
i hojd med hjirtat med handflatan ut, tummen nedit. Boj

fingrarna och kroka i héger hands fingrar. Andas in och lyft
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vinster armbdge samtidigt som héger gar ner. Andas ut och

lyft hoger. Hinderna ir som ett nav mitt framfor brostet. Gor

3 minuter. Avsluta med ett rotlds. Vila.

5. Axellyft

Sitt med benen i kors pd golvet eller pa stol. Rak i ryggen,
hakan lite litt indragen. Ligg hinderna pa ldren. Andas in, lyft
axlarna hogt upp mot 6ronen, andas ut och slipp ner dem

igen. Gor 3 minuter. Avsluta med ett rotlas. Vila.
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6. Ryggbéjning

Sitt med benen i kors pa golvet eller pa stol. Rak i ryggen, hakan
lite litt indragen. Sitt hinderna i golvet framf6r knina om du
sitter pd en stol, eller 14t de hinga ner mellan benen om du
sitter pa golvet. Luta 6verkroppen rakt fram ner mellan knina.
Magen forst, brostkorgen och sist huvudet. Striva efter att nd
med pannan ner i golvet framfér dig. Nir du kommit si djupt
du kan, stanna dir och andas linga djupa andetag. Gor 3 mi-
nuter. Kom sedan stédd pd armarna forsiktigt upp ur still-

ningen. Sitt med rak rygg och ta ett par linga djupa andetag.

7. Benlyft

Ligg pa ndgot mjukt pd mage pd golvet. Knyt nivarna och
stoppa in dem i hdligheterna som bildas vid ljumskarna. Hakan
trycks mot golvet, ansiktet framat. Andas in och lyft vinster-
benet strickt upp i luften. Andas ut och sink ner benet igen.
Andas in och lyft héger ben likadant. Andas ut och sink. Vixla

ben upp och ner. Gor 1—2 minuter. Rulla éver pa rygg och vila.
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8. Katt och ko
Std pd alla fyra pa ndgot mjuke pé golvet. Hoftbredds avstind

mellan kniina, axelbrett mellan hinderna. Andas in och svanka,
vind ansiktet upp mot taket. (Om du ir gravid skall du inte
svanka, utan hilla rak rygg). Andas ut och skjut rygg, vind
ansiktet ner mot magen. Fortsitt lingsamt och forsiktigt i 1—3

minuter. Ligg dig ner pé rygg och vila.

9. Backenlyft

Ligg pa nigot mjukt pa golvet. Dra in hilarna mot baken.
Andas in och pressa upp héfterna sd att nedre delen av ryggen
och rumpan lyfter frin golvet. L4t armarna ligga utmed sid-
orna med handflatorna nedit. Andas ut och sink ner baken
igen. Fortsitt lingsamt och forsiktigt i 1—3 minuter. Ligg dig

ner pa rygg och vila.

10. Avslutning

Vila och slappna av efter yogan. Ligg pa ndgot mjukt pé golvet.
Ha helst inget under huvudet. Armarna ut med sidorna, hand-
flatorna vinda uppét, fotterna ldte isir. Eller sitt pd en stol med
rumpan langt inne pa stolen, rak i ryggen, hakan lite litt in-
dragen. Hinderna pa laren, handflatorna vinda uppét. Slut
ogonen, andas lugnt, slappna av och férsoka slippa alla tankar

som snurrar i huvudet. Ligg kvar 3-10 minuter.
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Smarta

Smiirtor vid marfan ir ofta kroniska och intensiteten varierar
mycket frn person till person. Det finns ocksd de som inte har
nigon smirta alls. Smirtorna ir ofta lokaliserade till stora
leder, senor och muskler och utlgses av fysisk aktivitet och
belastning. Det dr hogst individuellt hur pass mycket smirta
man har. Vissa upplever den redan som barn och lever med
den mer eller mindre hela livet. Smirtan behover givetvis inte
alltid bero pad Marfans syndrom.

Grunden till dessa smirtor i ungdomsaren 4r minga ganger
for snabb lingdtillvixt samt besvir med fibrillinet i bindviven
som ingdr i ledkapslar, ledband och senor. Det kan uppsta ver-
belastning i bindviven och tendens till felstillningar, brott och
luxationer i4r vanliga. Detta ger i sin tur okad belastning pé
muskler och senor och smirta uppstar. I det langa loppet kan
detta ge slitage i lederna. Smirtan ir for det mesta nociceptiv
(se fakta under rubriken "Tv4 typer av smirta”) vilket betyder
att den kan behandlas med vanliga smirtstillande likemedel.
Men trots smiirta, och ibland dven funktionsnedsittning, dr
den fysiska funktionsnivin timligen normal. Minga ir bra pd
att bemiistra sitt handikapp. Smirta 4r alltid en varningssignal
och ska tas som just en sidan. Om man fir ont och inte vet

vad det kommer sig av ska man alltid g till likare.

Tva typer av smarta
Det finns tvi typer av smirta; nociceptiv och neurogen smirta

och bada typerna kan férekomma vid marfan.
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Vivnadsskadesmiirta eller nociceptiv smirta kallas den typ
av smirta man kinner nir nigon vivnad i kroppen skadas eller
haller pé att skadas. Smirtan ir vanlig och de flesta har upplevt
den ndgon ging och den gir att behandla med medicin.

Nervsmirta eller neurogen smirta beror pd skador eller
sjukdomar i nervsystemet. Bide direkt skada pd nerven och
tryck pé nerven gor att man upplever smirta. Den hir smirtan

4ir det svirare att komma 4t med tabletter.

Vad som kan orsaka smarta i ryggen
Svaghet i muskler och muskelfisten runt lederna medfér ten-
denstill felstillningariryggraden och felvinkling av brostkorgen
(fagelbrost/kolbrost eller trattbrost).

Ryggraden har alltsd en tendens att kroka sig. En krokning
i sidled kallas skolios. Det kan ocksd vara en kraftig bojning
bakat och utdt och det kallas kyfos. En svank som tilltar i for-
hallande till normalliget kallas lordos. En eller flera av dessa
kan man se vid marfan.

Vid uppticke av snedhet i ryggen kan genomgéng av ryggen
och trining hos fysioterapeut vara bra. Ju tidigare i livet detta
gors desto bittre. Hos ndgra kan det bli nédvindigt med kor-
settbehandling och hos de svirast drabbade kan operation bli
nddvindig.

Trattbrost och figelbrost/kolbrost kan man som regel inte
gora ndgot at. [ allvarliga fall kan operation bli aktuell efter det
att man har vuxit klart.

Duraektasi, som ir en utvidgning av de bindvivshinnor
som omger ryggmirgen och ryggvitskan, kan finnas utmed

hela ryggraden men syns tydligast vid svanskotorna. Ibland
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kan en sddan utvidgning ge symtom i form av smirtor i rygg
och ben samt huvudvirk.

Bédde barn och vuxna med marfan bér anpassa bord och
stolar efter sin lingd, bade i skolan, pa arbetet och i hemmet

for att undvika onddig belastning pé ryggen.

Vad som kan orsaka smarta i lederna
Lederna ir ofta mer bojbara. Fingrarna kan overstrickas och
det kan ocksd knin och armbigar hos minga. Det hir kallas
hypermobilitet. Overstrickta leder kan orsaka smirta i sig.
50—60 procent ir hypermobila i ett eller flera ledomraden.
Det betyder att lederna ir for l6sa och instabila, att de ldte
overstricks eller gér ur led. Det ir vanligare med 16sa och in-
stabila leder i unga ar. Med aren stelnar lederna nigot. Alla
med marfan ir inte hypermobila, men har inda smirtor i leder

troligtvis pa grund av bindvivsdefekten.

I princip kan alla leder i kroppen bli hypermobila, ocksa de
.’1 '-“. !

i ryggen. Mest péfallande ir
nog de i knina. Det syns
mest nir man stdr upp och
knina &verstricks bakat.
Nir lederna &verbelastas
gang pa ging blir bindviven
innu mer skadad och det
blir irriterat och inflamme-
rat och smirta uppstir. I
knina kan det bildas vitska i
knileden. Nigot liknande

kan dven ske i andra leder. I
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det linga loppet kan det medfora slitage i lederna och dirfor

forekommer 6kad artros hos minniskor med marfan.

Vad som kan orsaka smarta i fotterna
Sinkta fotvalv med plattfothet 4r vanligt och ofta ir fotterna
langa och smala och det kan vara besvirligt att f3 tag pé pass-
ande skor. Eller s3 4r hélfoten timligen hég och det i kombi-
nation med instabila fotleder orsakar att hela foten tippar int.
Det kan ge besvir till exempel i form av hilseneinflammation
eller virk i fotleden. Om man gir mycket utan skor eller i
olimpliga skor kan problemen med hélfoten forvirras.
Risken f6r vrickning dr ndgot storre och dven urledvridning.

De instabila fotlederna kan ge en simre balans.

Traningsprogram vid halsenesmarta
Enligt vir erfarenhet har manga med Marfans syndrom pro-
blem med hilsenorna. Aktuell forskning har visat att det som
tidigare kallades for hilseneinflammation, inte innebir nigra
inflammatoriska forindringar i sjilva senan. Exakt hur smir-
tan uppstdr ir fortfarande okint. Eftersom det inte rér sig om
inflammation ir det heller ingen id¢ att ta antiinflammatorisk
medicin. Istillet har likare vid universitetssjukhuset i Umed
utarbetat en metod med si kallad excentrisk trining for att bli
av med besviren. S& hir siger en kvinna med marfan som pro-
vat metoden:

— Jag hade sé ont i hilsenorna att jag nistan inte kunde gi
alls. Jag fick lira mig den excentriska triningen och gjorde den
tvd ganger dagligen i tre manader och besviren var som bort-

blista.
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Att utfora trining i sd hir pass ldng tid och dessutom i bor-
jan med svir smirta dr naturligtvis inte ldtt, men det dr upp-

enbart att den hir metoden har hjilpt méinga.

Sa har goér man

Triningsprogrammet utfors i en trappa med ricken eller i alla
fall en vigg att ta stod mot. Ha skor pa fotterna. Utgingsposi-
tionen ir litt tdstdende med frimre halvan av fotterna pé ett
trappsteg. Direfter lyfter du den friska foten frn trappsteget
och sinker sakta ned hilen pa den skadade foten nedanfor
kanten pa trappsteget. Hall litt i ricket med hinderna for att
halla balansen. Fér att dtergd till utgingspositionen tar du dig
upp med ditt friska ben och eventuellt med hjilp av armarna.
Om du har smirtor i bigge hilsenorna bér du huvudsakligen

anvinda armarna for att ta dig upp till utgingspositionen

igen.
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Programmet bestdr av 3 x 15 repetitioner med rake kni och
3 x I5 repetitioner med bojt kni.

Ovningarna ska utforas 2 ginger dagligen (totalt 180 repeti-
tioner) i 12 veckor. I bérjan ir det fordelaktigt om en fysiote-
rapeut instruerar. Ovningen ska framkalla smirta i hilsenan
och om den inte gor det ska belastningen 6kas till exempel
genom att bira en ryggsick med vikter i, till exempel nigra
bocker.

En viss forsimring med 6kad smirta liksom triningsvirk i
vadmuskulaturen ir ganska vanligt under de forsta 1—2 veck-
orna av triningen. Senan ir mycket stark och du behover inte
vara orolig for att hilsenan ska brista trots att det smirtar.
Aterging till jogging och annan tyngre senbelastande aktivitet
ar tilldten efter 4—6 veckor om denna trining kan genomforas

utan smirta i senan.

Resultat
Med ritt utford excentrisk vadmuskeltrining under minst 3
mdnaders tid 4r mer 4n 80 procent av de som haft besviren
ndjda och tillbaka i sin tidigare aktivitetsniva.

Tidigare var operation av hilsenesmirta vanligt, men beho-

vet av operation har efter inférandet av triningen minskat be-

tydligt.

Vad som kan orsaka smarta i héfterna

Bindvivsskérheten gor att tillvixtplattan i lirbenshuvudet kan
forskjutas under tillvixten, sirskilt under perioden fére puber-
teten. Det kan ge smirtor. Det bor behandlas for att inte ge

inskrinkt rorlighet och forslitningar av ledbrosket.
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Langdtillvaxten

Den viktigaste orsaken till smirta i rorelseorganen hos barn
och unga ir okad lingdtillvixt som ger storre belastning pa
musklerna. En atgird for att forebygga smirtor som hirrér till
Marfans syndrom ir att hindra en allt for snabb lingdtillviixt
och felstillningar i skelettet. Vissa barn med marfan kan fi

hormonbehandling f6r att bromsa lingdtillvixten.

Nervkompressioner

Nir lederna i kroppen uppfér sig onormalt kan nerverna i nir-
heten av lederna utsittas for tryck och drag och det kan med
tiden ge nervskador. D4 kan det bli "elektrisk” smiirta i armar
och ben och nedsatt kinsel och muskelkraft i de omriden som
dessa nerver forsorjer med nervimpulser. Det ir oftast runt
armbdgsleden, handleden, knin och anklar som detta sker.

Vid tryck mot ulnarisnerven i armbégen kan det bli stick-
ningar och pirrningar ut i lillfinger och ringfinger samt kraft-
minskning i lillfingret. Nir trycket drabbar undersidan av
handleden blir det elektrisk” smirta, vanligast i tummen,
pekfingret och ldngfingret och simre kraft i dessa fingrar. Mest
tydlige blir det i tummen och pincettgreppet. Nattligt uppvak-
nande med domnade fingrar och kraftlsshet i fingrarna ir
typiskt for denna nervkompression.

P4 utsidan av kniet kan ocksd en nerv bli utsatt f6r onor-
malt tryck och ge obehag ner mot foten, samt kraftlgshet i
foten. P4 insidan av ankeln 4r det ocks en nerv som kan bli
skadad och di blir det domningar och smirta under foten.
Ockséd mellan tdrna idr det nerver som kan bli irriterade och da

blir det stickande smirta i tirna nir man gér.
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Smartskattning

Nir man soker for sin smirta hos likare eller fysioterapeut vill
de ofta veta hur just du upplever den. Det 4r mycket individu-
ellt och det 4r bara man sjilv som kan bedéma hur ont man
har. Inom vérden blir man ofta ombedd att férséka uppskatta
hur svér smirtan i4r. Det gir inte att gora en bra bedomning
bara utifrin pastiendet "jag har ont jimt”.

Bedémningen gors dirfor ofta pa en skala o till 10 med
hjilp av en s& kallad VAS-skala. P4 denna fir man gradera sin
smirta lings en linjal genom att med hjilp av en markor stilla
in aktuell smirtintensitet mellan o (ingen smirta) och 10 (virsta
tinkbara smirta).

VAS-skalan limpar sig kanske bist fo6r akut smirta och
smirta efter en operation. Vid marfan dr smirtan mer lingvarig
eller mer eller mindre kraftig beroende pd vad man gér och
inte gor.

Smiirtskattningen behover alltsd goras dver en tidsperiod,

forslagsvis en manad, och din bedomning bér goras bide mor-

Gor en smartkalender

Rita upp rutménster pa fyra liggande papper. Eller sa
manga veckor som métperioden har. Skriv veckans sju
dagar hégst upp och morgon respektive kvall angivet
till vanster.

Satt sedan fargmarkeringar for varje dag, morgon
och kvall:

Réd = inga problem med smarta.
Grén = vissa problem med smarta.

Gul = stora problem med smarta.
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gon och kvill. Man kan enkelt sjilv gora en "smirtkalender”.
Det iir bra bade for en sjilv och for likare eller fysioterapeut att
fa en bild av vad som ger smiirta, nir man inte har smirta och

att se ett monster.

Lindra smarta

Den som har mycket och lingvarig smirta eller andra obehag
ska absolut vinda sig till likare eller fysioterapeut. Fysiotera-
peuten kan gora mycket for att lindra. Du kan 2 virme- eller
kylbehandling, littare form av massage eller vningar att géra
hemma eller pa gym. Basal kroppskinnedom 4r nigot manga
fysioterapeuter erbjuder, ofta i grupp. Man lir sig att bli mer
medveten om sina rorelser och man trinar stabilitet. Den ir

mycket bra for att lindra smirta.

Egenvard

Det finns sidant som man kan gora sjilv for att lindra smirta.
Att halla kroppen i rérelse kan vara bra. Varma bad ir ocksd
effektivt. Kombinationen varmt bad och rérelse kan hjilpa.
Lis mer om vad du kan géra i avsnittet om trining. I avsnittet
om hjilpmedel finns information om sddana som kan vara bra

for den som har smirta och andra obehag.

Fysioterapeut ar det basta

Den som har besvir med smirta bor fir behandling av en fy-
sioterapeut. Det finns idag tyvirr inte s& minga fysioterapeu-
ter som har kunskaper om Marfans syndrom men de blir fler
och fler. Vi som har marfan ir sjilva bra ambassadérer for vrt

tillstdnd och kan sikert pa sikt bidra till att fler Lir sig mer. Du
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och din fysioterapeut kan sikerligen tillsammans arbeta fram
vad som ir bra for dig.

Det bista dr att fi remiss frin en likare till fysioterapeut.
Fysioterapeuter tar dven emot patienter direkt utan remiss.

Fysioterapeut ir en sd kallad skyddad yrkestitel. Det bety-
der att det bara 4r den som har genomgitt en godkiind utbild-
ning och blivit legitimerad som fir kalla sig fysioterapeut. Om
man vill ta reda pa om en fysioterapeut ir legitimerad s kan
man ta kontakt med Socialstyrelsen eller Fysioterapeuterna
(som tidigare hette Legitimerade Sjukgymnasters Riksfor-
bund).

Det allra bista 4r om fysioterapeuten har utbildningen
OMT steg 3 (Ortopedisk manuell terapi). OMT ir ett specia-
listomride inom sjukgymnastiken som omfattar diagnostik,
prevention och behandling av smirta och andra symtom orsa-
kade av skador och sjukdomar i rérelsesystemet. Man utgar
fran en helhetssyn och gor en analys av personens sjukhistoria,

smirt- och funktionsstatus.

Inte kiropraktor

At gd ill kiropraktor, osteopat, naprapat eller kinesiolog ir
inte att rekommendera. Deras behandlingar ir inte s limpliga
ndr man har den skorhet som vi har. De har inte heller den
medicinska kunskapen f6r att behandla den sjuka kroppen pa
det sdtt som en fysioterapeut har och de har inte samma ansvar
om ndgot hinder. De flesta ingdr heller inte i patientf6rsik-
ringssytemet som fysioterapeuterna gor, dven om det finns
vissa som har legitimation och ir anslutna till Forsikrings-

kassan.
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Hjalpmedel -
till vardags och vid traning

Den ibland svagare marfankroppen kan behéva hjilpmedel
for att stodja, lindra och minska smirta, bade i vardagen och
vid trining di belastningen kan bli storre 4n i vanliga fall.
Det finns méinga olika typer av hjilpmedel som man kan
skaffa for att lindra smirta och 6veranstringning men dven for

att forebygga innan smirtan uppstar.

Ortoser (stodbandage) for leder
Stodbandage ir bra f6r den som har instabila fotleder, handle-
der och knin. De korrigerar, stabiliserar och stodjer vid fel-
stillningar eller funktionsnedsittningar.

Det finns mjuka ortoser i olika, oftast elastiska, textilmate-
rial. Det finns dven "ttabandage” som ir elastiskt och mycket

effektive for individuellt stod for till exempel fotleden. Bandet

kan lindas individuellt och ger stéd efter behov.
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Ortoser finns ocksd i plastmaterial. Sddana dr bra om man
inte bara behdver stod precis i fotleden utan dven en bit upp
pa underbenet for att kunna hélla foten i ritt och stabilt lige.

Foér handlederna kan det ofta vara bra med tumortoser som
inte bara stabiliserar handleden utan dven tummen. Manga
med marfan har 6verrérlig tumled som kan ge virk vid 6ver-
anstringning.

Det finns bra stédbandage att kopa i vanliga sportaffirer
men kanske inte alltid helt anpassade f6r den som har marfan.
Kanske behéver du g till en specialbutik; sjukvardsaffir eller
liknande och i ortosen utprovad. Den som har besvir kan f3
detta pé remiss via sin doktor. Det gir ocksd att séka pd "orto-

ser” pa nitet.

Ryggkorsett

En korsett for ryggen ir bra
for att stabilisera och forbittra
hallningen och fér att lindra
smirta. Det finns bdde enklare
stodkorsetter och sddana i sta-
bila hirda material som stad-
gar upp ryggen. De kan vara
bra for den som har skolios
eller kyfos. En korsett kan
dock aldrig korrigera dessa.

Den ir dll for att stabilisera
och lindra besvir. Korsetter bor ordineras av ortopedlikare
girna i samrdd med fysioterapeut, hjilpmedelskonsulent eller

ortopedingenjor.
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Stabiliserande bandage for ryggen

For ryggen finns ménga olika typer av elastiska bandage. Dessa
hjilper till ate halla ryggen rak — att inte "kuta” med ryggen
ochattlindrasmirta. Ryggbandage har flera olikabenimningar;

dcttabandage, hillningsbandage, ryggortos, hdllningsvist och
mediband.

Sacrobalte

Ett sacrobiilte 4r ett
elastiskt brett band som
birs runt kroppen och kan
sittas utanpd kliderna.
Biltet kan kiinnas sként

eftersom det ger stéd och

stabiliserar bickenet.

Specialskor

Den som har stora besvir med f6tter och fotleder kan behéva
ortopediska specialskor. Benimningen kan #ven vara be-
kvimskor eller korsettskor. Det ir skor som ofta gir lite hogre
upp forbi fotleden for att ge stad-
ga. Sddana maiste alltid provas ut
hos ortopedtekniker eller ortoped-
ingenjor. Det ir olika regler i
landstingen men det vanliga ir
att man fir betala viss del sjilv.
Det kan rora sig om cirka 1 ooo
kronor.

S& kallade pronationsskor ir
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speciella I6parskor eller andra triningsskor som ir byggda sir-
skilt for att forhindra det som kallas 6verpronation, alltsd nir
fotvalven trycks for mycket indt och forblir nedtryckea for
linge. Dessa skor har en bred sula och en f6rstirkning just vid
fotvalvet pa skons innersida. Skorna finns att kopa i sport-

affirer eller pa nitet.

Skoinlagg

Den som har problem med fotter, fotleder och ben masta tinka
pa att anvinda bekvima skor, sirskilt om man ska g och std
mycket.

Det dr mycket bra att anviinda skoinligg eller fotbiddar.
Sidana lindrar och stddjer vid till exempel plattfothet och
andra snedstillningar i fotter och fotleder.

Inlidggen bor helst vara specialutprovade av ortopedingenjér
eller ortopedtekniker. D4 gjuts inldggen i plast exake for att
passa den egna foten. Man kan iven kopa vanliga hélfotsinligg
i en sko- eller sjukvardsaffir och kidnna efter om det ir ill-

rickligt.

Gangstavar for balansen

Géngstavar vid promenaden hjilper till att hilla balansen och
for att "fa med” armarna nir man gir och dirmed trina hela
kroppen. De ir ocksd bra om man ser déligt och kan riskera att

snava pd saker pd marken.

Att fa hjalpmedel
Minga hjilpmedel som lindrar besvir med kroppen ir ganska

dyra. Be dirfér en likare om remiss till en ortopedingenjor,
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ortopedtekniker eller motsvarande. D4 kan hjilpmedlen képas
till reducerat pris eller till och med bli helt kostnadsfria om
varden bedémer att ditt behov ir tillrickligt stort.

Likare, allra limpligast en ortoped, kan skriva s kallad
langtidsremiss som d4 ricker i fem &r. Men reglerna skiljer sig
mellan landstingen. Ta reda pé hur det 4r diir du bor.

Likare som siger att de inte kan remittera kan du be skaffa
remissritt till just ortopedverkstad eller ortopedingenjor. I
ménga landsting kan man ocksé skriva egenremisser till spe-
cialister. Likaren ska heller inte behva gora en hel utredning
forst om vad man behover f6r hjilpmedel. Det ricker med att
i remiss ange till exempel ”problem med fotterna” och sedan ir
det upp tdill ortopedingenjéren eller ortopedteknikern att
komma med rid och gora utprovning av hjilpmedel.

Det gér att sjilv vinda sig direke till ortopedtekniska verk-

stider men utan remiss maste man sjilv betala fullt pris for

hjilpmedlen.
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Avslappning och s6mn

Sémn och smarta

For att komma tillritta med smirta och andra obehag ir sémn
och formiga att kunna slappna av A och O. Det finns olika
former av behandlingar som kan hjilpa; massage och annan
muskelterapi, hypnos, avslappning och kognitiv behandling.
Utbildning och ridgivning gillande smirtan och varfor den
uppstar ir ocksa viktig.

Att sova ordentligt 4r viktigt for under sémnen kan krop-
pen sjilv blockera smirta.

Det dr dven bra att gora saker som distraherar. Det kan dock
vara ldttare sagt 4n gjort och minga minniskor med smirta
later sig distraheras forst nir man har fitt medicin som lindrar
smirtan. Och samma sak giller med sémnen — man kan helt

enkelt inte sova om det gor for ont.

Somnapné
Somnapné ir vanligare bland minniskor med marfan. Orsaken
ir inte helt klarlagd. Tréng hals och tringa luftvigar kan spela
in. Dessa andningsstopp nattetid kan gora att man aldrig kiin-
ner sig riktigt pigg pa dagen men det kan ocksé vara riskabelt.
Andningsstoppen orsakar stora pafrestningar pd hjirtat och pd
aortan. Riskan for aortadissektion (separation av vivnads-
lagren i aortaviggen) kan vara stor.

Det tryck som uppstar vid stoppet i luftstrupen kan gora att
aortan utvidgas onddigt mycket och blir di allt for anstringd.

Det finns inga studier som bevisar att aorta skulle utvidgas och
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forbli utvidgad dven efter att man har vaknat. Men aorta torde
bli anstringd. Sémnapné gér ocksa att blodtrycket gir upp
och det 4r inte heller bra f6r oss med marfan.

Nir man ldgger sig for att sova slappnar alla muskler av och
snarkning kan uppstd. Den som drabbas av ssmnapné snarkar
pa ett daligt vis och drar rejdla timmerstockar men s pltsligt
upphér snarkningen och ett gurglande ljud uppstér. Efter en
liten stunds tystnad kommer snarkningen igng igen med full
kraft. Vid stoppet fir kroppen inte tillrickligt med syre.

Vid snarkstoppet, eller egentligen andningsstoppet, tycker
kroppen att ndgot miste géras. En massa hormoner slér till
och vill férséka fa iging normal andning igen. P4 dagen ir
sddana hormonpdslag ofta bara av godo, till exempel om vi
miste fly bort frin nigot farligt, men ir inte alls bra nir vi
sover.

De som har opererat sina klaffar och/eller sin aortarot bor
absolut inte ha sémnapné. Aorta ir fortfarande kinslig dven
nedanfor en ditopererad graft (férstirkningen av aortan).
Ocksa de som vet att de inte snarkar med de typiska stoppen,
eller som inte brukar sova pa rygg bér dirfér undersoka sig.

Att undersdka om man lider av sémnapné kan goras pa tvé
sitt. Det ena ir att sova under 6vervakning pd en sirskild
sémnklinik pé sjukhus eller Iaina med mitinstrument hem och
koppla pa sig dem pa natten.

Glidjande ir att sémnapné kan lindras. Det allra enklaste
dr att se till att inte sova pa rygg eftersom apné uppstir littare
da. Det finns en typ av kudde som gor att man inte kan rulla
over pd rygg. En annan l8sning ir en speciell nismask som

blaser in en litt luftstrém nir man andas in under sémnen och
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som vidgar luftvigarna. For andra hjilper det att anvinda en
speciell tandstillning p& natten. Man kan sjilv tinka pa att
inte dricka alkohol innan man ska sova.

Rekommendationen frin likarna idag 4r att alla med mar-
fan bor undersoka sig i alla fall en ging i livet for att se om
man eventuellt har sémnapné, eftersom den innebir pafrest-
ningar pa hjirta, kirl och lungor som ju ir forsvagade hos

OSS.

Dagtrétthet — fatigue

Dagtrotthet 4r vanligare bland personer med marfan. Detta
kan f6rstds vara ett stort problem, sirskilt nir langa perioder
av koncentration krivs. Det ir dnnu inte helt klarlagt vad som
kan vara orsaken.

Musklernas utstrickning pa de ofta forlingda rérbenen
skulle kunna orsaka en grundtrotthet i muskulaturen. Kanske
kan ocksa den forsimrade synskirpan spela in. Lickande hjirt-
klaffar och somnapné kan ocksd orsaka den 6kade trotthet pa

dagen.

Nagra rad som kan lindra dagtréttheten

e  Sedill att f3 s3 god sémn som mojligt med regelbundna
sémnvanor.

*  Setill att dta allsidigt och tillrickligt mycket.

. Trina for att hoja konditionen, f3 starkare muskler och
bittre balans.

*  Undvik att bli varm pa natten.

*  Anvind energibesparande strategier. Planera din energi.

*  Behandla med likemedel som minskar fatigue.
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Det finns minga saker i vardagen som slukar bade tid och

kraft. Ska man minska sin fatigue giller det att se upp for

energitjuvar och planera fér den ork man har.

Nagra rad som kan vara till hjalp

Hitta dina egna grinser. Ta reda pa vad du orkar och
inte orkar.

Prioritera och prioritera bort. Var vill du ligga din energi?
Planera in bade aktiviteter och vila. Dagar med aktiviteter
eller sena kvillar kan f6ljas av lugnare dagar osv.

Ta till vara stunder da trottheten dr mindre.

Avbryt i tid. Lyssna pa kroppens signaler, avbryt innan
du blir helt utmattad.

Ta regelbundna vilopauser. Korta vilopauser pa 15
minuter kan spara pa orken.

Prova dig fram till vad som fungerar for dig utan att
nattsdmnen paverkas negativt.

Férkorta eventuellt arbetstiden. Kanske 4r deltidssjuk-
skrivning en mojlighet?

Se dver resvanorna. Att resa kommunalt kan ibland vara
stressande. Kanske finns andra sitt att ta dig till arbetet
eller kanske kan du arbeta hemifrin ndgon dag i veckan?
Kinn efter. Skjut upp oviktiga aktiviteter till senare om
du kinner dig trott.

Hitta sitt att slappna av och &terhimta ny energi. Det
kan vara avslappningsévningar, promenader, lyssna pa
musik, meditation mm.

Be om hjilp nir orken tryter. Kanske méste du inte

gora allt sjilv?

65



Avslappning och avslappningsteknik
Avslappningsteknik ir bra for att forsitta kroppen i ett vilotill-
stand, fysisk och psykisk avslappning och ge en kinsla av vil-
behag. Den kan minska smirtor som uppstir pd grund av
muskelspinningar. Avslappning bidrar till bittre kroppsupp-
fattning, att lira sig kiinna skillnad pa spind och avspind mus-
kulatur. Att ha férmaga att slappna av bidrar ocksa till att hoja
prestationsférmégan. Pulsen normaliseras och man fér en dju-
pare och mer avslappnad andning.

Avspinningsteknik 4r bra att ta tll efter fysisk aktivitet,
som en kort vila pd dagen, for att kunna somna och sova vid-
are eller nir kroppen har behov av vila; till exempel efter jobbet

eller i stressiga perioder i livet.

Avspanning med hold and slip-metoden
Programmet tar 15—20 minuter. Ligg dig ner i en skon vilo-
stillning. Stod med kuddar under huvud och kniin, och pa fler
stillen dir du tycker att det behovs.

Se till att det 4r lugnt och varmt omkring dig.

Still in dig pa att du bara ska vara dig sjilv och inte tinka
pa ndgot annat under de nirmaste tjugo minuterna.

Varje anspanning gors tva ginger och hélls kvar i ndgra sek-
under. Direfter slipper du. Andas lugnt ett par ginger mellan
varje anspinning, koncentrera dig pa att kinna tyngd och

virme i den kroppsdel du for tillfillet spinner och avspinner.

Héger ben
* Bojtirna

*  Boj upp foten mot underbenet
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*  Pressa knit mot underlaget

*  Spinn den hogra sitesmuskeln

Vanster ben

* Bojtirna

*  Boj upp foten mot underbenet
*  Pressa knit mot underlaget

*  Spinn den vinstra sitesmuskeln

Rumpa och korsrygg
*  Spinn bida sitesmusklerna

*  Pressa korsryggen mot underlaget

Hoger arm
*  Knyt handen
*  Strick ut fingrarna

*  Pressa hela armen ned mot underlaget

Véanster arm
*  Knyt handen
. Strick ut fingrarna

*  Pressa hela armen ned mot underlaget

Overkropp och huvud

*  Drag fram axlarna

*  Drag axlarna upp mot 6ronen

e Pressa samman skulderbladen bakit
*  Pressa huvudet ner i underlaget

. Rynka pannan
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*  Knip ihop 6gonen

*  Bitihop tinderna

*  Goren grimas

*  Liggstilla en stund och kinn att du ir helt avslappnad

»  Strick pé dig ordentligt efter avslutad avspinning.

Om du har svirt for att slappna av i nigon del av kroppen s
upprepa spianningen och avspinningen ndgra ginger just dir.

Foérsok sedan lyfta men samtidigt forestilla dig atc det ar
omdjligt att lyfta; hdger arm, vinster arm, hger ben och vin-

ster ben och sist huvudet.
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Massage och beroring

Det finns inga undersdkningar eller ndgon forskning om mas-
sage och marfan. Ménga som har syndromet upplever dock att
massage kan lindra smirta och andra besvir. Man sjilv far for-

siktigt prova sig fram och ha god dialog med sin massor.

Taktil massage
Taktil massage/taktil beroring (Taktipro) passar minga syn-
nerligen vil med tanke pa att beréringen ir mjukare 4n vid
klassisk massage, och alltsd limplig f6r den som har en skérare
kropp eller f6r den som har smirta. Taktipro 4r en erkéind me-
tod som anvinds inom rehabilitering, omvérdnad och frisk-
vard. Det ir en mjuk omslutande beréring som med varsamma
strykningar aktiverar berdringsreceptorerna, anpassat efter
varje individ. Hinderna ir arbetsredskapet. Med lugn rytm
foljer rorelserna varandra sa att det parasympatiska nervsyste-
met aktiveras — motpolen till adrenalinpaslag och stress.
Kroppen ir inbiddad under behandlingen. Det stirker
kroppsuppfattningen och ger skydd, trygghet och virme. Etik
och bemétande ir viktiga delar av metoden. Effekter som man
ofta ser dr avslappning, bittre somn, forbittrad mag-tarm-
funktion, stirkt kroppsuppfattning, dkad sjilvkinsla, mindre
stress, lindring av smirta, mindre oro, &ngest och tind livs-
gnista. Vid taktil beroring sjunker blodtrycket, dven hjirt- och
andningsfrekvenserna sjunker och det ir bra for den som har
marfan.

Massérer som utfor taktil massage finns pd www.takeil.se
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Klassisk massage
Den klassiska massagen dr mycket vil spridd och provad av
ménga. Sikerligen 4r det manga med marfan som provat och
kint att den kan lindra. Var noga med att prata med massdren.
Beritta att du har marfan och vad det innebir.

Hinvisa till Marfanforeningens webbsida eller till Social-
styrelsens databas om sillsynta sjukdomar s att massoren kan

ldsa och lira mer.

Bindvavsmassage — inte bra

Det har inte gjorts ndgon studie om bindvivsmassage pa per-
soner med marfan, men det 4r ndgot man bor vara forsiktig
med, eftersom vi redan har kinslig bindviv och det ir en tuff
massageform. Det dr onddigt att utsitta sin redan skora bind-
viv for denna massageform dir det handlar om tvira friktioner
och djupa gnuggningar.

Det forkommer ibland uppgifter om att bindvivsmassage
skulle vara stirkande f6r bindviven och méjligen syftar man
di pa att den skulle kunna 6ka cirkulationen i bindviven och
dirmed bygger upp den. Men det skulle ind4 inte kunna ske
hos en person med marfan eftersom fibrillinet dr slarvigt”
konstruerat s det finns helt enkelt inget bra material att bygga

med.

Svarigheter vid massage

I de flesta massagetyper ligger man ner pd en brits och fir sin
behandling. En del av oss med marfan kan ha svért att gora
det. Det kan géra ont i ryggen om man har skolios eller kyfos

till exempel.
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Den som har kolbrost (utdtbuktning av bréstbenet) kan f3
ont av trycket nir man ligger pi mage. Om du vet att du har
svart att ligga linge pa rygg eller pd mage si prata med mas-
soren om det i forvig. Kolla om du kan sitta upp under hela

eller delar av behandlingen.

Massage pa remiss

Massage kan man i vissa fall fi subventionerat via remiss inom
den vanliga sjukvérden. Det ir dock olika regler i olika lands-
ting sa kolla med likare eller annan sjukvérdspersonal. Detta
kan dven gilla andra komplementira och alternativa behand-
lingsformer, till exempel akupunktur. Begreppet integrativ
medicin forekommer ocksd och d& avses en kombination av
vanlig sjukvird och komplementira eller alternativmedicinska

metoder som anvinds inom hilso- och sjukvirden.

Sjadlvmassage for fétterna

Till den hir massagen behévs en liten boll. Kép till exempel en
liten studsboll pa 2—3 cm i diameter. Sitt pa en stol med bollen
under ena foten och rulla den fram och tillbaka en stund. Byt
sedan fot och gér samma sak med den. Tink att du ska méla

hela fotens undersida med firg som ir pé bollen.

Sjadlvmassage for lungblasorna

Still dig med fotterna ungefir 2 decimeter isir, 2 decimeter
fran viggen. Strick armarna rakt upp och luta dig framit med
handflatorna mot viggen. Andas in djupt genom nisan, pressa
laingsamt ut luften genom munnen som du formar till ett litet

hal. Fortsitt en minut.
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Varma bad

Varma bad ir bra for hilsan pd manga sitt och det ir skont
och avkopplande f6r den som kinner sig 6m i kroppen eller

har virk.

Varma bad:

*  Huden stimuleras

*  Smirtlindrande och avslappnande

*  Somnsystemet paverkas positivt. Efter badet far kroppen
en lingsam eftersvalning, en situation som liknar den na-
turliga sinkningen av kroppstemperaturen som vi fir nir
vi ska somna.

*  Hjilper kropp och sjil att slappna av. Nir virmen frin
vattnet tringer in pd djupet i musklerna blir de mer elast-

iska och stelheten slidpper, det samma giller for leder.

Varmt bad med badolja

Om man vill forbdttra sitt vilmiende dnnu mer finns det
miingder med olika oljor som man kan droppa i badkaret for
att fa olika effekter. Ar man férkyld och tippt i nidsan kan man
droppa i lite eukalyptus eller mentol i badet. Angorna verkar
avsvillande i nisan vilket gor det littare att andas.

Solros- eller rosenbladsolja mjukar upp huden och minskar
irritation.

Man kan dven prova att tillsitta epsomsalt till badet. Det
har av tradition anvints vid ryggont och émma och stela

muskler. Duscha inte efterdt och ldt huden sjilvtorka. Man
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svettas kraftigt och blir mycket varm och matt, s det ir ett bra

kvillsbad.

Forsiktighet

Den som lider av lagt blodtryck bér vara varsam vid varma
bad. Var di noga med att kroppen kyls gradvis nir du 4r pa vig
upp ur badet. Tappa i lite kallt vatten eller se till att vattnet i
badet svalnar, annars finns det en liten risk for att du kan f3 ett

plotsligt blodtrycksfall och svimma nir du stiger ur badet.
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Nar det géller trdning dr jag en riktig periodare. D3 det blir hektiskt i
mitt liv med tre barn och studier pd heltid sd har jag en bendgenhet att
inte prioritera traningen. Men nar jag gor det ser den ut ungefar pa
foljande satt:

e Crosstrainer 10-30 minuter i lugnt tempo.

e Ovningar med pilatesholl: mage och bal.

e Qvningar med gummiband: armar och axlar.

e Ovningarliggandes pé golvet: rygg.

e Ovningar staende: ben.

e Avslutar med stretching.

Allt som allt tar det cirka 30-40 minuter och gérs hemma. Forr
styrketranade jag pa gym men kéanner att det blir oftare om jag gor
det hemma. Manga av de dvningar jag gér ar de som vi fick av fysio-
terapeuten pa Marfanfdreningens friskvardskurs. De tycker jag ar

toppen. Nér jag ar som duktigast brukar jag trdna 3 ganger i veckan.
Sabina 36 ar

Jag har tyvarr inte borjat med

yoga annu men har inte slappt
tanken. Sommartid cyklar jag
mycket vilket jag tycker dr en
bra och skonsam motionsform.
P& vintern har jag dkt en del
langdskidor som ocksd det &r
lagintensivt och skonsamt mot
kroppen.

Det gar ibland lite si och sd med
min traning. Jag har forsokt att
vara ute och ga regelbundet,
men det ar svart och komma
igang speciellt pa vintern nar
man &r trott och har ont efter job-
bet. Nu har jag éntligen kommit
igang med cykling, har kort
ett par mil idag. Hoppas att man
farvara frisk bara.

Vi far friskvardskuponger ge-
nom jobbet, men det dr svart att
vélja ndgot av allt som finns.
Anders 49 ar

Christina 42 r

Jag promenerar var och varannan
dag. Cyklar ibland. Coretranar i
det lilla. Har &ven fétt ett recept
pa FAR-vattentrdning av min dok-
tor. Barnbarnet och jag leker
mycket ute.

Marléne 52 ar




Efter mina stora operationer av aortan handlar min friskvard om
rehabilitering. Jag trdnade under en langre tid hos fysioterapeut
med styrka och balans. Jag bdrjade med qi gong. Sedan fick jag
rosfeber och infektion i fotleden som satte stopp for tréningen
under ett par manader. Yoga har jag annu inte provat. Pilatesboll
och madrass har jag hemma men ér inte en flitig anvéndare tyvérr.
Direkt efter operationerna var allt i princip "trdning”; hushalls-
arbete, tvattstuga, handling med mera.
Vad galler tréning idag dr det mest promenader men jag vill

g6ra mer. Prioriterar ocksa att gora lite roliga och sociala saker.

Annett 55 ar

Att sta pa ett ben och borsta tanderna ska jag borja med igen redan
idag. Jag haller ocksa pa med vattengympa och trdning pa gym. For-
soker starka musklerna. Jag forlorar muskelmassa men det har vl
med dldern att gdra. Gar ocksa hos en osteopat ndgra ganger om aret
for jag har problem med ryggen. Jag tycker det hjalper mig valdigt
bra. Han dr duktig och intresserad av att jag har marfan sd han tar
reda pa hur han kan behandla mig.

Jag spelar ratt mycket golf. Det inne-
barungefdr 10 kilometers promenad
per gang.

Trappor anvéander jag sa mycket
som mojligt. Stddbandage har jag
inte behovt forran jag fick lite kan-
ning av menisken. Den har krupit
tillbaka dar den ska vara och ontet ar
borta. Vénster fot vid tandborstning
pd morgonen och hdger pa kvéllen.
Tycker att jag har battre balans nu @n
nar jag borjade med det.

Kent 62 ar

Agneta 62 dr

Jag har fatt ett bra program
av min fysioterapeut. Det &r
ju upp till mig sjélv att gora
det och inte hoppa dver. Ib-
land blir jag sa arg pa mig
sjalv ndr det inte blir gjort. |
ovrigt forsoker jag satta upp
lagom hdga mal; till exempel
cykla lite varje dag eller att
promenera till en vdn men ta
bussen hem.

Annika 70 ar



Marfan och mat

Det finns ingen speciell diet eller nigra kostrdd som har visat
sig vara av virde for att behandla vart syndrom. Vart skora
hjdrt-kirlsystem mar vil av att blodtrycket hélls nere och for
att gora det kan valet av mat faktiskt spela stor roll.

Maten ir en stor del av vara liv. En genomsnittssvensk for-
brukar 650 kg mat per ar. Under en livstid blir det runt so ton.
Vi dter ju oftast flera ginger varje dag.

Varje miltid ir en friskvirdsstund — under f6rutsittning att
vi dter ndgot som vi tycker om och som inte ir skadligt for oss.
Hilsan paverkas av vad vi dter. Matens friskfaktorer ir att dta
lagom mycket, att f i oss skyddande dmnen och kan ge mal-
tidsgemenskap och matglidje. Men mat kan ocksd péverka oss
negativt om vi iter alldeles f6r mycket eller alldeles for lite. Vi
kan ita fel mat med brist pa niringsimnen eller kanske med
for mycket sidana. Det kan tyvirr finnas giftiga imnen i mat,
bide naturligt och tillsatt eller sidana som uppkommer vid

tillagningen. Stressigt dtande ir 4nnu en riskfaktor.

Vattenmelon med mynta, pumpakérnor och citron.
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Livsmedelsverkets kostrad

Den som behéver vigledning for sitt kosthall kan géra sa som

livsmedelsverket rekommenderar:

e At mycket gronsaker, frukt och bir! Vilj girna grova
gronsaker som rotfrukter, vitkal, blomkal, broccoli,
bénor och 16k.

e At fisk och skaldjur tv4 till tre ginger i veckan. Variera
mellan feta och magra sorter och vilj miljomirke.

* Byt ill fullkorn! Vilj fullkorn nir du iter pasta, bréd
och gryn.

. At mindre rott kdte och chark, inte mer in 500 gram i
veckan. Endast en mindre del bor vara chark.

*  Vilj nyttiga oljor i matlagningen, exempelvis rapsolja
eller flytande matfetter gjorda pad rapsolja, och nyttiga
smorgasfetter.

* Byt till magra mejeriprodukter! Vilj magra, osétade
produkter som ir berikade med D-vitamin.

*  Hall igen pi godis, bakverk, glass och annat med
mycket socker. Minska sirskilt pa sota drycker.

*  Vilj mat med mindre salt. Anvind mindre salt nir du
lagar mat, men anvind salt med jod.

*  Hall igen pd mingden alkohol! Byt till alkoholfritt eller
lagre alkoholhalt.

*  Ett par matskedar om dagen av olika sorters nétter och
fron kan vara en lagom mingd.

*  Forsok hélla energibalansen genom att dta lagom mycket.

*  Ror pa dig minst 30 minuter varje dag! Ta till exempel
raska promenader och minska stillasittandet genom att

ta korta aktiva pauser.
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Medelhavskost

Medelhavsmaten 4dr en noga studerad kost. Det finns bland
annat en studie gjord i Norge dir forsskspersonerna var 1 200
friska medellders min med héga kolesterolvirden.

Hilften fick rdd om att dra ner p fettet och dta mer omit-
tat fett och mera fisk, gronsaker och fruke. Efter fem ar hade
risken att drabbas av hjirtinfarke minskat med nistan hilften
hos de hir minnen, jimfort med de som inte fick ndgra kostrad
alls. Efter tio ar kunde man konstatera att de som 4t den

rekommenderade maten levde lingre in de andra.

Medelhavskost innebar att man ater:

*  Bra fettkvalitet: enkelomittat fett, till exempel olivolja,
och fleromittat fett som finns i till exempel nétter och
mandlar. Mittat fett som det som finns i smér och ost
dter man bara mycket lite av.

e  Mycket gronsaker, baljvixter och fruke.

*  Fisk och skaldjur.

*  Kyckling och ljust kétt men lite rott kot och flaskkote.

*  Dasta och ris.

*  Enliten mingd réte vin till maten varje dag; en halv dill

en deciliter for kvinnor och tvi deciliter for min.

Mindre kott — mera gront

Asikterna gir isir men det finns manga studier som visar att
kot inte dr bra for hilsan. Rote kott 6kar risken att d6 i hjirt-
kirlsjukdomar och cancer. Genom att byta ut det réda kottet
mot hilsosamma proteinkillor som fisk, figel, notter, gronsa-

ker, bonor, linser och fullkorn kan man minska riskerna.
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Forskare vid Harvard School of Public Health ger rekom-
mendationen max 300 gram rott kéte i veckan. Man bér se
kote som festmat och dta det till helgen, en dill tva ginger i
veckan. Och att istillet dta mer vitt kott, som figel och fisk,
och vegetarisk mat. Frukt och gronsaker 4r bra i sig ddrfor ate
de innehdller skyddande imnen — antioxidanter. Att dta mer

gront ir ocksd bittre for var miljs.

Gronsaker som bas

Mainga ir vana vid att planera sina maltider utifrin kott som
bas. Man tinker sig att kopa flaskkotletter och funderar sedan
ut vad man vill ha for tillbehor i form av sds, ris/potatis och

kanske ndgon sallad.

Nagra bra vegetariska kokbocker

Vegetariska kokboken, av Inga-Britta Sundquvist,
ICA bokforlag

Gott och grént, ur Allt om Mat,

Prisma

Bonniers vegetariska kokbok, av Cecilia Lundin och
Ulla Karlstrom,
Bonniers Tidskrifter AB

God grén jul, av Erik Cardfelt och Karin Olsson,
Prolog Mat & Media AB

Kokboksantikvariatet.se, hir hitar du manga ildre

vegetariska kokbdcker
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At ligga om dill att dta mer gront och vegetariske kan dir-
for tyckas vara for svart och tidskrivande. Man kanske helt
enkelt inte kan laga sd virst minga vegetariska ritter. Ett tips
dr att forst skaffa sig en bra vegetarisk kokbok som har mycket
gottatt vilja pa. Lis igenom boken och skriv upp pa det tomma
forsittsbladet vilka sidor som har ritter som verkar goda. Skriv
i grupper utifran vilken grénsak receptet har som huvudingre-
diens. Se till att fd med i alla fall ett recept for varje huvud-
gronsak.

Borja sedan i gronsaksavdelningen nir du ir i mataffiren.
Botanisera och vilj ut de gronsaker du tycker om, eller som
har extrapris eller s3 kanske du bara viljer de som finns ekolo-
giska. De innehdller faktiskt mer niringsimnen och ir ju inte
besprutade.

Nir du ska laga middag letar du upp ett av dina utvalda
recept for den eller de gronsaker som du har képt hem. Laga,
testa, smaka och njut. Snart blir man férvénad 6ver hur lite
man saknar kétt och hur mycket fantastiskt god mat man kan
gora av gronsaker och baljvixter. Den som inte vill 4ta hel-
vegetariskt utan kan tinka sig s& kallad lakto-ovovegetarisk
mat, kan anvinda mjélkprodukter, ost och dgg och da finns

det dnnu fler ritter att laga.

Kosttillskott och naturlakemedel
Det ir viktigt att beridtta for likare infor en operation om du
tar kosttillskott och naturlikemedel. Narkoslikare brukar of-

tast anse att man ska sluta ta sdidana preparat tva veckor fore.
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Recept

Det finns ingen speciell mat eller nigon diet som rekommenderas

sarskilt for oss med marfan. Att dta sunt; mer gronsaker och fruke,

mindre fett och mer fiberrike, till exempel ir ju bra f6r alla min-

niskor.

Hir delar vi med oss av ndgra recept som vi har samlat pd oss

under den tid som Marfanféreningens friskvardsprojekt pagick.

Laga och njut!

Knackebrod
eller snacks
Till 2 platar

2 dl valfritt mjol

1dl solrosfrén

1/2 dl sesamfron
1/2 dl linfrén

1/2 dl pumpafrén

2 dl kokande vatten
1/2 dl rapsolja
flingsalt

Blanda alla ingredienser. Hill dver
kokande vatten och oljan. Tryck ut
degen till en tunn platta mellan tv
bakplatspapper. Ta bort det éversta
pappret och strd pa flingsalt.

Gridda i 150-170 grader i 6vre
halvan av ugnen tills brodet hard-
nat och fite firg.

Bryt i smébitar och servera som
snacks med négon god dipp.
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Hemgjord lyxmiisli

3 dl gryn -t ex havregryn, ragflingor
eller boveteflingor, gérna flera sorter
1 dl vete- eller havrekli

2 dl sesamfron

Y2 dl linfrén

2 dl solrosfron

1% dl hackade nétter/mandel — t ex
hasselnotter, valnodtter, macadamia-
notter, mandlar

Y2 dl flytande honung

2 msk olivolja

1 %2 dl torkad frukt ex aprikos, dadlar
och russin

1 dl hackad mérk choklad

Ligg gryn, frén och nétter i ling-
panna. Hill 6ver honung och olja
och blanda om. Rosta i 175 graders
ugn 20-25 minuter. Hall koll hela
tiden och rér om ndgon ging un-
der tiden. Lit kallna. Blanda ner
torkad frukt och choklad.



Vastindisk
bonsallad
Ricker till 4 personer

2 apelsiner

2 nektariner

1 bifftomat

1 medelstor silverlok

1 litet salladshuvud

1 knippa bladpersilja

1 burk réda kidneybénor

Dressing:

1 msk balsamvinager

1 msk Herbamare ortsalt

3-6 finhackade piri piri (eller annan
pepparfrukt, ténk pa styrkan i olika
frukter)

3 msk olivolja

Skala och skir apelsin i lagom stora
salladsbitar. Skir resten av frukten
och gronsakerna i lika stora bitar.
Blanda med dressingen och 13t std
och dra en stund innan servering.
Servera till stekt fisk eller som
ensamritt med nybakat brad.
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Lattbrasserade
morotter med drter

Ett enkelt och snabbt sitt att tillaga
morotter.

6 morétter

2 msk olivolja

3 msk vatten

2 vitldksklyftor

salt och peppar

1 tsk torkad oregano
1 tsk torkad rosmarin
Y2 tsk torkad timjan

Skala morétterna. Skir dem i sta-
var. Virm oljan i en kastrull. Ligg i
morotsstavarna. Pressa ner vitloken.
Tillsdce salt, peppar och ortkryd-
dor. Hill p4 vattnet. Rér om.

Lit det hela brissera, under
lock, p& medelvirme i cirka s—10
minuter, beroende p4 hur vilkokta
man vill ha morétterna. De kan
girna vara lite knapriga.

Rér om ndgra ginger under
tiden. Kolla med sticka att de ir
klara.



Rakostsallad

Hir kommer ndgra forslag pa r3-
kostsallader. Rikost bor man ita
varje dag!

Morot, bladpersilja, granatépplekar-
nor; dressing med olivolja och
citronsaft, salt och peppar

Rédbeta, dpple, purjoldk; dressing
med olivolja, dppelcidervinager, salt
och peppar

Vitkal, apelsin, hackade hasselnétter;
dressing med olivolja, citronsaft, salt
och peppar

Vitkal, paprika och farsk mynta;
samma dressing som ovan

Rédkal och russin; dressing med
olivolja, ljus balsamvinager, kanel,
salt och peppar

Fankal och péron; dressing med
olivolja, vinager, fransk senap, salt
och peppar

Strimla eller skir gronsaker och
fruke i lagom skivor och bitar. Kil
och fink3l kan girna ligga i varmt
vatten ndgra minuter innan man
blandar salladen, di blir det lite
mjukare och tar littare upp dres-
singen.

Dressing blandar man efter egen
smak vad giller proportioner mel-
lan olivolja och syra.

Krydda dressingen ordentligt

men var sparsam med saltet.

Morgondrink
Snabbt, gott och sprudlande av vi-
taminer.

2 frukter, t ex banan, kiwi, skalat och

urkdrnat paron, nektarin, persika
eller

2 dl bar, t ex jordgubbar, hallon,

blabar, vinbar
eller

lite av varje

1 agg
2-3 dl juice, gérna farskpressad

1 dl yoghurt

Ligg allt i mixer och kor tills det 4r
ordentligt blandat. Drick omedel-
bart!



Graddstuvade nasslor
pa brédkrutonger
Nisslor vixer overallt utmed stigar
och vidgar och vid gamla girdar.
Man kan plocka de sm3 spida niss-
lorna frin maj ungefir. Men iven
senare pd sisongen kan man plocka
av topparna dven pé de stdrre niss-
lorna. T4nk pd att nu brinner de
rejilt s& du behéver absolut ha

handskar nir du plockar.

Till fyra krutonger behévs
ca 2 liter nésslor

vatten sa det knappt tacker
Y2 tsk salt

2 salladslokar eller 1 liten knippa
graslok

1 msk olivolja

1-1%2 dl vispgradde

salt och peppar

4 skivor bréd, gérna ett ljust
fullkornsbréd

lite olivolja till stekning

Koka nisslorna i saltat vatten cirka
s minuter. Hacka dem med kniv s&
det fortfarande finns lite tuggmot-
Hacka salladsloken/

grisloken. Virm olivoljan i en kast-

stand kvar.

rull och ligg forst i 16ken och fris
ett par minuter. Tillsice direfter
nisselhacket och fris ett par minu-
ter under omrdrning. Spid med
gridden och 14t det hela koka ihop
till en "stuvning”, cirka 3—4 minut-
er. Smaka av med salt och peppar.
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Skir bort kanterna frin bréd-
skivorna. Virm olivolja i en stek-
panna och stek brédskivorna (eller
rosta i brodrost). Ligg nisslorna pa
brédskivorna och servera direkt
som forritt eller liten kvillsmacka.

Finsk kalrotslada

1 liten kalrot

eventuellt 2 mordtter

skinkspad eller vatten och buljong-
térning till kokning

3 dl graddmjolk

1499

eventuellt 1 msk vetemjdl (om du vill
vara sdker pa att den binder ihop
ordentligt)

> tsk vitpeppar

1 tsk ingeféra

Y2 tsk riven muskot

Y2 dl sirap

skorpsmulor

nagra smorklickar

Koka
skinkspad eller buljong tills de ir

kilrotter och morétter i

mjuka. Hill av buljongen.

Mosa rotterna — inte sirskilt
fint. Blanda ner griddmjslk, mjol
och idgg. Krydda och blanda vil.

Tillsitt eventuellt lite vetemjol.
Hill upp i smorad eldfast form.
Strd dver skorpsmulor och ligg pa
ett par smorklickar. Gridda i 225
grader cirka 40 min.

Gortt till julskinka och julkorv!



Smor- och
dillslungad kalrabbi
Det godaste pé julbordet!

1-2 kalrabbi

vatten och lite salt till kokning
2 msk smor

1 knippa dill, hackad

salt och peppar

Skala och skir kalrabbin i lagom
munsbitar. Koka i [idttsaltat vatten
cirka 10 minuter. Hill av kokvatt-
net. Rér ner smér och dill och rér
om ordentligt dver svag virme.
Smaka av med salt och peppar.

Utmirke till exempelvis steke
fisk i stillet for potatis!

Hallandsk langkal

Plocka loss bladen frin ett stind
gronkal. Hacka i lagom bitar eller
strimlor och koka mjuka i skink-
spad, eller vatten med buljong-
tirning. Det tar ungefir 10 minut-
er. Hill av kokvattnet. Hill pi
vispgridde si det knappt ticker
kilen. Smaksitt med salt och vit-
peppar, och till jul dven med inge-
fira och riven muskot och krydd-
peppar. Var forsiktig med saltet
beroende p4 hur salt kokbuljongen
var. Koka ihop till krimig konsis-

tens pa svag virme.
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Gronartsoppa

Jdttesmarrig och littgjord soppa
som kinns lyxig. Kan kompletteras
med nigra rikor eller roke lax och
blir d4 en festritt.

600 g frysta gréna artor
3/4 dl hénsbuljong

1 kruka basilika, hackad
1 dggula uppvispad

1 dl gradde

Koka idrtorna i 3/4 dl hénsbuljong i
5 minuter. Mixa till puré. Sjud sop-
pan nigra minuter. Tillsite hackad
basilika och dggulan uppvispad i
gridden. Drag kastrullen frin vir-
men, soppan kan skira sig annars.

Stekta majskorn

Variant pd anvindning av firsk
majs. Gott som tillbehér men pas-
sar ocks3 utmirke i en sallad.

Skiir av kornen frin kolven med
en vass kniv. (Det ir littare om
man delar kolven i tv4 eller tre bitar
forst, da stdr den still pd skirbri-
dan). Virm olivolja i en stekpanna
och ligg i kornen. Fris dem tills de
bérjar “hoppa” lite litt. Tag frén
virmen och krydda med salt och
vitpeppar eller nigon starkare pep-

par.



Tomatsas

En mycket god tomatsds som ser-
veras till pasta i sédra Italien. Gott
med firskriven parmesanost pa for

den som si 6nskar.

6 stora och vél mogna farska
tomater, garna plommontomater
2-3 vitldksklyftor

4 sardellfiléer

2 msk olivolja

2 tsk torkad oregano

1 msk tomatpuré

salt och peppar

1 nypa strésocker

Skir tomaterna i bitar. Skala och
skiva vitlsken. Hetta upp oljan i en
gryta. Fris vitlsken och sardell-
filéerna i oljan nigon minut. (Sar-
dellfiléerna smilter nistan bort
helt). Se upp s& det inte brinns.
Ligg i tomatbitarna, oregano och
tomatpuré. Rér om ordentligt. Lat
smdputtra pd svag virme cirka 10—
15 minuter tills tomaterna ir orden-
ligt mjuka.

Mixa tomatréran med en stav-
mixer till en helt slit sis. Smaka av
med salt och peppar och lite stro-
socker. Var forsiktigt med saltet
eftersom sardellerna ir salta.

Servera till nykokt pasta.
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Mixad rotfruktssoppa
Till vardag eller fest!

Koka rotfrukter och gronsaker i
god buljong. Mixa dill slit soppa.
Servera med en klick matlagnings-
yoghurt. Servera gott bréd dill.

Salsa verde
pa Jamie Olivers vis
Gortt till allt!

farsk mynta

bladpersilja

vitlok

kapris

cornichoner (sma inlagda gurkor)
2-3 sardellfiléer

lite fransk senap

olivolja

rédvinsvindger

Finhacka allting, blanda i senap,
olivolja och viniger tills du blir
ndjd med smaken och konsisten-

sen.



Waran

Den som har opererat sitt hjirta och fitt mekaniska hjirtklaf-
far inopererad maste dta “blodfértunnande” medicin livet ut.
De flesta fir ett preparat som heter Waran. Det verksamma
imnet i det ir warfarin som minskar effekten av K-vitamin,
som behovs for att blodet ska levra sig. P4 s sitt motverkas
bildningen av blodproppar.

Det finns inga skil att generellt begrinsa konsumtionen av
K-vitaminrika livsmedel. Det kan dock vara bra att ha ett
jimnt intag av K-vitaminrik mat, annars kan det bli problem
med att stilla in den ritta dosen.

Speciellt mycket K-vitamin finns i spenat, mangold, gron-
kél, brysselkél, broccoli, surkl, rapsolja, sojaolja, kiwi och
jordgubbar. Kosttillskott och dietpreparat kan ocksa innehélla

stora mingder av tillsact K-vitamin.

Waran och alkohol
Det ir inte helt litt att ge ett generellt rdd nir det giller alko-
hol i kombination med blodfértunnande medicin. Var och en
mdste vara uppmirksam pa hur man sjilv pdverkas. Den som
kinner sig osiker bor ridgéra med sin ordinerande likare och
tillsammans med denna komma fram till vad som ir bist.
Man kan dock siga att det exempelvis inte dr ndgon fara att
dricka lite vin varje helg, bara man 4r en person som 4r van vid
det. Ordinationen av Waran miste alltsd stillas in efter vars
och ens alkoholkonsumtion. Det innebir ocks3 att man miste

vara extra noga vid utlandsresor och vid stora lediga linghelger,
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jul dill exempel. Bada dessa ir tillfillen d4 minga minniskor
konsumerar mer alkohol in i vanliga fall. Nir man dker utom-
lands pa semester kanske man tar ett eller tva glas vin till ma-
ten varje kvill under en veckas tid. Eftersom alkoholen gor
blodet tunnare paverkas det som kallas INR (det man miiter i
blodet och stiller in Warandosen utifran). INR blir hogre av
alkohol hos de allra flesta.

Regeln ar alltsa:

e Det ir ingen fara att dricka “normala” mingder alkohol,
till exempel vin till helgen, om man ir van vid det.

*  Konsultera alltid din ordinerande likare i forvig om du
vet att du vid nigot tillfille kommer dricka mer alkohol

4n vanligt.

Ta proven sjalv
For dig som ir ordinerad Waran finns det sedan linge mojlig-
het att sjilv hélla koll pd virdet. Detta gér du med en liten
apparat, en Coagucheck. Med ett enkelt blodprov fir du det
aktuella virdet direkt och behover inte gi till virdcentralen
lika ofta for provtagning. Nir du &ker i vig pa lingre resor ir
det bide tryggt och smidigt att kunna ta prov p egen hand.

Det ser lite olika ut for varje landsting vad giller om du far
en Coagucheck gratis eller om du méste betala for den. For att
f8 bérja anvinda apparaten behover du gi en kortare utbild-
ning/genomgang hur den fungerar samt hur du ska tinka
kring eventuell dosering utifrin virdet.

Det bista ir att friga om Coagucheck dir du i dag gir och

limnar prover.
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Om man tar andra ldkemedel samtidigt
Om man tar andra likemedel samtidigt finns det risk for att
effekten av Waran paverkas, till exempel kan risken for blod-
ningar 6ka. Om man méste ta ett annat likemedel kan dirfor
doseringen av Waran behdva dndras. Dirfor ska man alltid
beritta for likaren att man anvinder Waran om man fir nigot
annat likemedel. Man ska ocksé forsikra sig om att det gir bra
att ta receptfria mediciner, naturlikemedel eller vixtbaserade
likemedel samtidigt. Man kan friga sin likare eller p4 ett apo-
tek.

Man bér till exempel undvika att ta Waran tillsammans
med vissa smirtstillande och inflammationsdimpande like-
medel, som acetylsalicylsyra i Bamyl, ibuprofen i Ipren, diklo-
fenak i Voltaren och naproxen i Naprosyn. Man bor ocksa
undvika hostmedicin som innehéller noskapin.

Vixtbaserade likemedel som innehéller johannesért kan
forsimra effekten av Waran. Om man redan tar bide Waran
och johannesort ska man inte sluta med johannesort utan att
forst prata med sin likare. Omega-3 fettsyror (fiskolja) och co-
enzym Qro ir exempel pa naturlikemedel som kan paverka

effekten av Waran.
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Tips och smaknep

Hir har vi samlat lite bra smaknep for att hjilpa sig sjilv i

vardagen.

*  Eftersom vi ofta ir dverrérliga i handlederna kan man f3
en vana att hilla dem bojda indt nir man sitter med dem
i knit. Det kan bli péfrestande och ge virk i lingden. Ett
knep ir att ligga en kudde i knit nir man till exempel
sitter i soffan och vila handlederna pa den. D3 blir man

dven uppmirksam pd att hilla dem rakare.

*  SommedlemiHjirt-lungsjukasférening och Synskadades
riksforbund kan man pi vissa orter fi trining av olika
slag subventionerad. Kolla upp hur de gor pé din ort och

bli medlem om du tycker att de erbjuder ndgot bra.

*  Gratisappen Runkeeper ir bra hjilpmedel vid promena-

der. Den riknar steg och mycket annat.

*  Cirkeltriningen pa Itrim (www.itrim.se) dr lagom jobbig
och timligen skonsam. Man behéver inte delta i deras
viktprogram om man inte vill utan kan bara g& pa tri-
ning. Alla fir inda viga sig i borjan pd en s4 kallad tadita-
vég. Personalen informerar dd om att den miter vissa
saker i kroppen med hjilp av el som inte 4r bra om man
har pacemaker. Fér den som har mekaniska hjirtklaffar

ir det dock ingen fara att viga sig pd sddan vig.
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At ligga ner pengar pé en pulsklocka, for att mita hur
motionen verkar, ir meningslost for den som dter beta-
blockerare, eftersom betablockerarna siger stopp innan

pulsen blir f6r hog.

Tringa horselgingar kan vara vanligt och det kan oka
risken for eksem i dronen. Den forvirras litt om det
kommer in fukt/vatten i 6ronen. Stoppa di fetvadd i

oronen nir du duschar si motverkas de problemen.

Den som har en arm som inte riktigt kan ritas ut helt
kan dven ha en knota frin verarmens ben som sticker ut
extra pd armens undersida. Den kan man fi ont pd nir
man ligger och liser. Ligg en hoprullad handduk som

stod si att knolen avlastas sd kinns det bittre.

Mainga har inte s mycket “fett” pa sina fotter och det
kan orsaka problem for trampdynorna sirskilt nir man
kommer upp i dren. Att skaffa remiss for inligg; fotbid-

dar 4r ingen dum ide.
Fér att skydda ryggen kan det vara bittre att anvinda

ryggsick istillet for en tung axelremsviska som gor att

man snedbelastar ryggen.
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Paula berattar

ALLT BORJADE FOR CIRKA TVA och ett halvt ir sedan.
Var yngsta dotter Doris di 4 ar stod alltid ndra TV:n och for
att se och nir hon ritade lig hon nistan dver pappret. Efter-
som béde jag och hennes pappa har synnedsittning kindes det
ganska limpligt att g till gonlikaren f6r att kolla upp hennes
syn och skaffa glasogon.

Sagt och gjort, tid pd dgonmottagningen pid Huddinge
sjukhus bokades och dir konstaterade likare direke att linserna
satt 16st i bdda 6gonen, sé kallad linsluxation. Dir satt jag som
ett frigetecken och likaren bérjade stilla en massa frigor om
mig och min lingd och om éverrsrlighet med mera. Ling har
jag alltid varit men speciellt 6verrorlig har jag aldrig kint mig.
Vad har det med Doris 6gon att gora tinkte jag?

Likaren forklarade att han ville gd bakvigen for att ta reda
pa varfor Doris linser satt 16st och dd séker man upp sjukdomar
som kan orsaka detta. Han skulle kontakta en barnlikare for

att studera detta vidare och iterkomma med tid for likar-

besok.

EFTER NAGON VECKA fick vi triiffa en likare som beritt-
ade om tvé sjukdomar som kunde orsaka linsluxation. Efter-
som Doris var i behov av égonoperation sd behévde vi ute-
sluta den ena av dem som innebar risker vid operation. Vad
detta var kommer jag inte riktigt ihdg men vi fick svar ganska
snabbt att det inte berodde p& denna sjukdom si remiss skick-

ades till S:t Eriks 6gonsjukhus och operationen kunde genom-
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foras. Remiss for [
vidare utredning
av Marfans
syndrom skicka-
des ocksa.
Ogonen
opererades ett i
taget och Doris
som dr en tapper
och modig tjej
klarade det
galant. Det

jobbigaste var

sévningen med
mask d& hon fick panik men annars gick allt bra. Jag tror det
ir jobbigast att vara forilder i en sddan situation och se ens
barn bli sévd, det kiinns som om de bara férsvinner och aldrig
ska vakna igen. Det blev minga tirar i bérjan men efter andra
operationen kindes det bittre, man hade ju varit med om det
forut och visste vad som skulle hinda.

I samma veva héll vi pd att flytta foretag och familj frin
Stockholm till Kolsva i Vistmanland. Trots att det var jobbigt
var det 4nd4 bra for det fanns inte tid till en massa oro just da.
Men oron kom nir vi var pd plats och svaret damp ner att
Doris och jag hade marfan. Jag liste om symtomen f6r marfan
pa Socialstyrelsens hemsida och sdg direkt att minga stimde
pa mig och eftersom likheten mellan Doris och mig 4r stor sig
jag dven dem hos henne.

Livet har rullat pd och undersskningar har gjorts. Méinga
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fragetecken har ritats ut ju mer information och svar vi har
fatc och allt ser bra ut i dagsliget. En ny 6gonoperation gjordes
i vintras di Doris fitt efterstarr och den hir gingen gick det

mycket littare vid sovningen eftersom hon fick spruta.

DORIS AR ETT AKTIVT BARN som tycker om att springa,
hoppa, cykla och simma. Hon vill girna vara med och hjilpa
till med allt frin matlagning till verkstaden och uppfinna saker.
Och s3 linge vi inte ser att det hindrar henne later vi henne
gora s& mycket som méjligt. Marfan finns i vira liv nu och det
ir en del av oss och vér vardag. I dag kinns livet mycket lugn-
are och tryggare. Via Marfanforeningen har jag triffat en
massa nya minniskor med olika erfarenheter och kunskaper

och det kinns tryggt for var familj och framtiden.
Paula Grandell

Kolsva
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Katarinas liv med marfan

SAMMA AR SOM HJART-LUNGMASKINEN uppfanns,
1953, dog min pappa i konsekvenserna av utvidgad aorta. Ingen
i nirheten eller i virden visste ndgot om marfan och det var
med knapp néd han fick en diagnos. En ambitiés slikting,
professor i medicin, letade och hittade diagnosen Marfans
syndrom.

Min mamma blev f6rstds ridd och orolig nir jag, samtidigt,
tre 4r gammal, fick samma diagnos. Hon valde att inte tala om
det och jag trodde langt upp i vuxen alder att eftersom jag
hade dalig syn s skulle jag inte f3 hjirtproblem. Jag trodde att

man fick det ena eller andra och tyckte att jag hade haft tur

som bara sig daligt. Sa var det fram tills jag var 33 &r och gra-
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vid. En erfaren gynekolog sa bestimt: ndgra barn kan du inte
foda utan stora risker. Numera finns dock metoder och kun-
skap som kan hjilpa méinga att foda sikert.

Men jag gjorde abort, grit och funderade éver hur livet
skulle bli. Kvinnoerfarenheten av att vara gravid och foda ett
barn skulle jag f3 leva utan, men barn ville jag inte vara utan.
Vibestimde oss for att adoptera och det gick. Jag fick friskintyg
genom att inte ldtsas om marfan. Likaren som jag letat upp
var som, jag hade hoppats, ointresserad. Han ville bara ha be-
talt. Idag ir jag mormor till tv4 hirliga barnbarn. De ir nistan
lika fina som sin mamma. Och jag undrar ofta om jag hade

kunnat gora det bittre helt sjilv. Det tror jag inte.

UNDER MIN UPPVAXT VAR JAG nistan alltid lingst, &t-
minstone bland flickorna. Jag hade dessutom starka glassgon
Jag fick stindigt kommentarer som “oh vad du ir l&ng” och
“hur ling dr du egentligen?” Alla tycktes tro att de berittade en
nyhet och att de var den férsta som stillde frigan. De verkade
se som sin uppgift att informera mig om att jag var ovanligt
ling.

Oh s vil jag redan visste det!!

Idag 4ir méinga flickor langa och nu ir det dessutom ett
skonhetsideal. Men det betyder inte att det idr enkelt for en
tondrsflicka att vara mycket ling och tvingas svara pa frigor
om varfor eller hur ldng hon 4r. Vi blir linga just i en &lder nir
ménga vill se ut som alla andra och inte skilja sig frin ming-
den. D4 hade jag behovt mer stéd én jag fick. Férildrar méste
védga tala om det uppenbara, som ju redan ir ett faktum.

Fram till 1966 hade jag tjocka glasdgon. Jag var 17 ar nir jag
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fick kontakdlinser. For forsta gingen kunde jag sminka mig!
Jag fick linser mitt under vérens alla studentskivor! Vilken
kinsla! De harda linserna skavde, men jag stod ut. Nu kunde
jag se om eyelinern hamnade fel. Det sved i 6gonen och tar-
arna rann hela den viren och jag stod, ofta ihop med nigon,
pa olika toaletter och letade efter linserna i 6gonen.

Valdagen 1976, samma dag som de borgerliga partierna
vann sin forsta seger pd 40 4r, fick jag min forsta nithinne-
avlossning pd hogerogat. "Hon som inte ville se sanningen”,
tinkte jag som var engagerad pa vinsterkanten. Sjukhusvistelsen
blev lang, operationen var urjobbig och resultatet var inte sir-
skilt lyckad. Numera ser jag inget alls p& det dgat och jag har
haft fler avlossningar, dven pd det andra 6gat. Den senaste
gingen gick jag pd morgonen till akuten pd 6gonsjukhuset.
Triffade en doktor som sa att jag skulle komma tillbaka efter
lunch. Det gjorde jag och dé gjorde han en laserbehandling.
Den var ritt obehaglig, men kortvarig. Mindre 4n en halv
timme senare, gick jag hem och dagen efter sig jag som vanligt
med mina linser, en mjuk och en hérd. 1989 var det dags for

hjirta och aorta. Jag var 40 ar nir jag opererades.

UNDER HELA LIVET HAR JAG HAFT roliga och stimule-
rande jobb med mycket ansvar. I borjan pd nittiotalet jobbade
jag som generalsekreterare i RESU och bérjade resa till utveck-
lingslinder for att i samarbete med systerorganisationer till
RFSU jobba med sex och samlevnad och ungas rittigheter.
Det kindes osikert med Waranet. Jag ville, d& nir hiv var
nytt, inte gd till en lokal klinik och ta prov. Istillet forsokte jag

anvinda metoden att rikna blimirken. Det var varken sirskilt
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framgingsrikt eller sikert. En av styrelseledaméterna i RESU
hade list i Likartidningen om en ny apparat som waranpa-
tienter sjilva kunde ta prov med. Det gillde bara att lira sig att
bedéma resultaten och bestimma warandosen. Han var likare
och féreslog att RFSU skulle kopa en sddan apparat till mig.
Den var dyr, 14 0oo kronor di. Idag kostar den runt 5 ooo.
Om du dter Waran, ta chansen att skaffa en egen mitare! Det
dr en befrielse! Jag fick apparaten och tillverkaren gav en kort-
kurs i anvindning. Sen ringde jag den engagerade likaren Lars
Mogensen som gav mig en “kurs” i att ordinera. Nu ir Hans
Jonsson pd KS ett stort stod for mig och manga andra som
anvinder apparaten.

Jag hade sedan ett oerhért roligt och stimulerande arbetsliv
och besdkte minga linder. Nu ir jag pensionerad och tycker
att det, under min 64-driga livstid, faktiske har blivit enklare
och sikrare att leva med marfan. Det ir verkligen inte pro-
blemfritt och nu efter 60 okar till exempel virk i leder pd ett
pafrestande sitt. Det ir jobbigt, men inte livshotande. Samti-
digt har mycket av det som tidigare verkade si hotfullt och
smirtsamt, blivit littare att leva med. Det gér i stort sett bra
att leva med marfan, tycker jag. Numera vet jag mer, har lirt
mig att halla bra koll och att s6ka hjilp nir det krivs.

Om jag hade barn med marfan skulle jag siga att man mis-
te lira sig att be om hjilp och att siga nej till det som kiinns for
riskfylle. Vi har grundansvaret for véra liv och var hilsa och
dirfér beh6ver man lira sig att skilja pd dumdristigt och klokt.
Sjilv gick jag naturligtvis linge en balansging mellan de tva
ytterligheterna, men hade tur och klarade mig bra. Jag har

alltid varit ritt skranglig och har Litt att ramla. Brutna leder

98



och ibland blédningar har fort mig, som patient, till sjukvard
i ménga linder och d var det bra att kunna en del sjilv och att

inte helt limna 6ver ansvaret.

VI SOM LEVER MED MARFAN tvingas livet igenom att
gora val och forhélla oss till risker. Jag forsoker att inte lita oro
ta 6ver, men har lirt mig att gora nigorlunda realistiska be-
démning av risker och sen vilja vilka jag ir beredd att ta. Om
jag till exempel, mot formodan, skulle f2 f6r mig att dka slalom
skulle det bli i den snilla backen och inte i den svarta pisten.
Vi bestimmer delvis sjilva hur mycket marfan ska tillatas att
begrinsa livet. Det har, och det ir viktigt, blivit littare att leva
med marfan. Nédvindiga behandlingar iir numera ofta mindre
smirtsamma in forr. Hjilpmedel fungerar hyfsat och for oss
som lever i Sverige finns den hjilp vi behéver. Jag ignorerar
inte tecken eller upplevelser av att ndgot kiinns fel. D4 soker
jag vard och jag litar pa likare och f6ljer i stort sett deras rid.

Det viktigaste ir att det gér att leva ett, spinnande, fantast-
iskt, utmanade och kirleksfullt liv med marfan. Det hindrar
varken upplevelser eller nirhet. Vara barn ska veta att det gir
att leva bra, oavsett om de har diagnosen eller inte. Att ha en
forilder med en diagnos som man inte talar om, okar ofta
oron. Trollen spricker i ljuset!

Vi fir leva det liv vi har, med de begrinsningar vi har.

Katarina Lindahl
Stockholm
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Sexton ar med metallklaffar

| NOVEMBER 2002 GJORDE JAG MIN hjirtoperation
och bytte pulsiderklaffen och mitralisklaffen mot metallklaf-
far. Jag fick dven en sd kallad graft pd den bit av aorta som
sitter ndrmast hjirtat.

Fére operationen kiinde jag mig inte pa ndgot sitt sjuk eller
svag. Den utférdes mer eller mindre i forebyggande syfte.

Jag gick pd& mina drliga kontroller av aortas diameter och
klaffarnas funktion med hjilp av ultraljud. P4 eftersommaren
2002 tyckte min doktor att mitralisklaffen borjade se ritt klen
ut och den slét inte Lingre titt. Han frigade mig om jag verk-
ligen inte kiinde av detta, till exempel genom andfiaddhet. Men

det gjorde jag inte.
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Han rekommenderade operation och tyckte att det var lige
att dven byta pulsiderklaffen och aortabiten nir man indé
gick in.

Jag frigade vad som kunde hiinda om jag valde att inte ope-
rera och fick till svar att da skulle jag inte uppna sa vildigt hog
ilder. Jag var dé 42.

Sé saken var avgjord for mig. Tack vare att jag lirt kinna
nagra i Marfanféreningen som gjort denna operation och som
berittat en del, kiinde jag inte att det var sd sirskilc drama-
tiske.

Jag kom pd vintelista och blev sedan opererad av doktor
Dan Lindblom som d& fanns pa thoraxkirurgen pA Huddinge
sjukhus.

JAG OPERERADES DEN 27 NOVEMBER 2002, alltsd
ganska nira jul och blev tillfrigad om jag hade nigot emot att
vara konvalescent dver jul. Det hade jag inte och faktum ir att
jag till och med var sd pigg att jag bakade saffransbullar och
lite annat gott fikabrod dven till denna jul. Det var alltsd en
knapp manad efter operationsdagen for jag minns att vi mums-
ade pd bullarna pd julaftonen.

Nu later det ju som att jag var hurtigheten sjilv efter opera-
tionen. Men veckorna efter var jag verkligen inte sirskilt pigg.
Tvirtom minns jag att jag var férvinad over hur frukeansvirt
svag jag kinde mig. Att gd upp ur min sjukhussing och for-
flytta mig nigra meter i korridoren till matsalen var som att
springa maraton (hur det nu kan vara?). Hemfirden minns jag
ocksd som osannolikt arbetsam. Fast just ocksd bara arbetsam.

Jag kinde mig allts inte sjuk.
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SJALVA OPERATIONEN VAR MYCKET LANG. Sjilv
minns jag inte hur linge den héll pd, men det rorde sig om
mdnga timmar. En komplikation tillstdtte efter att jag sytts
ihop. En blédning i siret uppstod och man var tvungna att
oppna mig igen for att stoppa den. Det var sikerligen mer job-
bigt for min sambo Erik 4n for mig. Jag var ju sévd medan han
var den som fick ta emot telefonsamtalet om att jag madste
oppnas igen. Det blev forstds ndgra oroliga timmar f6r honom
innan han horde frin sjukhuset igen och fick beskedet om att
blédningen var stoppad. Jag slumrade lugnt vidare i min nar-
kos pa vig mot uppvaknande pd hjirtintensiven.

Hur konstigt den in later tyckte jag att det var ritt skont
och harmoniske i mitt tockentillstdind dir pd intensiven. Det
var just fore jul och jag minns dimmiga bilder av elljusstakar i
fonstren och att Erik matade mig med mandariner och peppar-
kaka nigon av de allra férsta timmarna efter operationen, och
jag minns att personalen ville att jag skulle upp och std och
tvitta mig. Allt detta i en enormt trétt dimma.

S4 smaningom kom jag upp pé thoraxkirurgavdelningen
och blev mycket vil omhindertagen. Knepigt med alla slangar
som satt i halsen och drinageslangarna som stack ut ur mellan-
girdet. Men man fir ju sémntabletter, lugnande och smirtstill-
ande s jag kiinde mig timligen bekymmerslos. Sov mest, liste
lite och tittade pd TV.

S& ir det ju ronder och undersskningar och en dag blev jag
tappad pd vatten i lungsicken. Problemet kan uppstd pa grund
av att man blivit liggande stilla i narkos vildigt linge. Fore
operationen hade jag iven blivit informerad om att hjirt-lung-

maskinen (den som héller en levande under operationen) kunde
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gora att man kinde sig ledsen, deprimerad och lite gratmild
efter operationen. Jag minns att jag kiinde mig lite si, men det
var forst sedan jag kommit hem.

Vil hemma hade jag fordel av att Erik arbetar hemifran, si
han kunde passa upp mig med mat och dryck, hjilpa till med
Waranet och hjilpa mig ivig till alla blodprovstagningarna pd
vardcentralen som méste goras innan Waranet var instillt.
Hade Erik inte funnits hemma hade jag nog &kt till nagot re-

habiliteringsstille vilket jag ocksa blev erbjuden pa sjukhuset.

VISST KANDE JAG MIG ENORMT SVAG de forsta tvi—
tre veckorna efter operationen. Men jag kom igéng ritt bra
med mina évningar som jag fitt av fysioterapeuterna pa sjuk-
huset. Man madste jobba med att f2 iging rorligheten i brost-
korgen, den har blivit rejilt sargad under operationen. Opera-
tionssdret ir jittelingt och det kinns verkligen som att ha fitt
just ett jittestort sir pd kroppen.

Det hir var dven den tid d4 jag skulle komma iging med att
dta Warantabletter (och det méste jag gora hela livet ut). De
forsta blodproverna gjordes redan pa sjukhuset och medicine-
ringen bérjade redan dir. P4 min férsta dag i hemmet kom en
skoterska frin virdcentralen hem och tog provet for att jag
skulle slippa aka ivig. Tyvirr var dock virdet alldeles for ligt s&
jag behovde genast fa en injektion med blodfértunnande medel.
Jag lyckades, med Eriks hjilp, dka ivig till vrdcentralen for att
f3 min spruta. Jag fick sedan ta ytterligare ndgon eller nigra
sddana sprutor innan virdet vara s pass bra att det rickte med
tabletterna.

Det tog nigra ménader att f3 virdet nigorlunda stabilt. I
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borjan tog jag blodprov varje dag, sedan varannan dag och

under resten av sjukskrivningen ungefir en ging i veckan.
Efter det blev blodprovstagningarna allt glesare; varannan

vecka, var tredje och nu ir jag uppe i var sjitte vecka och s& har

det hallit sig de senaste dren.

NU LIGGER MITT VARDE TAMLIGEN FAST och jag har
till och med haft perioder dé jag bara behévt ta blodprovet var
sjunde eller &ttonde vecka. Det lunkar pd bra och jag lever
precis som jag gjorde innan operationen. Nir man bérjar med
Waran fir man en del férhillningsorder om vad man bér und-
vika; broccoli, annan kil av olika slag och jordgubbar med
mera. P§ vissa hall hor man dven att man ska dricka mindre
alkohol. §jilv har jag dock inte brytt mig om det. Jag iter
ganska mycket broccoli och annan kal. Jag dter helst vegetarisk
mat och d& finns det s& himla mycket gott man kan géra med
kdl. P34 forsommarn blir det jordgubbar, ibland flera ginger i
veckan.

Nir det giller alkohol dricker jag ungefir lika mycket som
innan jag opererade mig (men inte alls under konvalescensen
forstds). Jag dricker vin till maten pa fredagar och 16rdagar och
tar ofta en liten cocktail nir vi lagar maten, och sedan kanske
en god avec vid TV:n. Jag ir ritt detaljerad hir bara for att
illustrera att i mitt fall har vi helt enkelt stillt in Waranet efter
mina vanor. Men det bygger pa att jag regelbundet intar unge-
fir samma mingd kal och ungefir samma miingd alkohol.

Jag hasade alltsd omkring dir i mitt hem under konvale-
scensen i tvA minader. I mitten av februari bérjade jag jobba

igen pad mitt jobb som informationssekreterare. D4 kinde jag
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mig nistan helt terstilld, aningen 6m i brostkorgen men
inget som besvirade mig. Denna 6mbhet i bréstkorgen kan jag
fortfarande kinna nir jag till exempel tar ett mycket djupt
andetag.

P4 tal om djupa andetag vill jag ocks& nimna att jag utdvar
yoga. Jag gick pa mitt forsta yogapass redan under min sjuk-
skrivning. Jag héller p4 med den yogaform som heter kundali-
niyoga som ir en mjuk form av yoga med lugna stillsamma
rorelser. Det finns andra inslag ocksd men den yogiska filosofin
ir sidan att var och en gor rorelserna efter sin formaga. Ar
man nyopererad sd goér man bara sd mycket man kinner att
man sjilv klarar av. Yogan hjilpte mig att komma igéng efter

operationen.

JUST DEN VINTERN DA jag opererade mig hade jag och
Erik borjat diskutera att skaffa oss ett “nytt liv”. Vi bérjade leta
efter nigot litet vandrarhem eller café att driva och tidig vir
2003 hittade vi ett stille pa sodra Oland.

En kylig virdag akte vi for att titta pé Stora Frogarden som
blev vart hem och vir arbetsplats. Vi slog alltsd till direkt och
1 juni 2003 flyttade vi in pé vér nyinkopta turistanliggning. S&
virst litet blev det dock inte. Stora Frogérden har 8o biddar
och tillhér de storre STF-vandrarhemmen utanfér storstads-
omrédena.

Detta var alltsi sex manades efter min operation och jag
kinde mig helt aterstilld och redo for det nya livet som vand-
rarhemsvird. Forsta sommaren drev vi stillet som hotell vilket
innebir att en forskricklig massa singar ska biddas och att

lakan ska tvittas varje dag. Gisterna ska ha frukost och de
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anlinde lite nidr som helst under vara redan timligen hektiska
dagar. Lyckligtvis kom vi sedan pd den lysande idén att ansluta
anlidggningen till Svenska Turistforeningen och alltsd bli ett
vandrarhem. D4 gor gisterna det mesta jobbet sjilva.

Efter sju sommarsisonger tréttnade vi och borjade fundera
over vad livet mer kan ha att erbjuda. Vad ville vi syssla med
hirnist? Vad fanns det f6r vackra platser hir i landet att upp-

leva och att bo pa?

JAG AR VERKLIGEN INGEN AVENTYRARE, men kiin-

ner att det inte finns ngot jag inte skulle klara bara for att jag

har Marfans syndrom eller f6r att jag har opererat mitt hjirta.

Jag vill bara forsoka hinna med s& manga kuliga saker som
mojlige i livet.

Karin Olsson

Hagby, Oland
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Inkopsstillen

I den hir boken berittar vi om hjilpmedel av olika slag som ir
bra for den som har Marfans syndrom. Hir ir en lista med

inkopsstillen.

www.teamolmed.se

TeamOlmed ir ett ortopedtekniskt serviceforetag for patienter,
uppdragsgivare och remittenter. De har avtal med landsting
runt om i Sverige och de jobbar i niira samverkan med vardens
personal. De har ortopedteknisk avdelning, rehabkonsult, bio-
mekaniskt laboratorium, fotskola och videoanalys. Exempel

pa produkter ir proteser, ortoser, inligg, skor och sitsar.

www.varsam.se

Varsam siljer manga slags hjilpmedel och triningsproduketer.
De har butiker i Orebro, Visteras och Stockholm. De levererar
ocksd produkter till ett flertal andra affirer i Sverige och det

gir att bestilla pa postorder.

www.rehaboteket.se
Rehabapoteket dr en nithandel for ortoser och ortosbehand-

ling.

www.rehbandcenter.se

Rehband Center ir en butik pa Ostermalm i Stockholm som
specialiserat sig pd hela rorelseapparaten. De har produkter
som forebygger eller rehabiliterar skador. Medicinskt utbildad

personal hjilper till med radgivning och utprovning.
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www.ot-center.se

OT-Center ir ett ortopedtekniskt féretag som har bred kun-
skap om alla typer av ortopedtekniska hjilpmedel. De har
butik i centralhallen pd Danderyds sjukhus i Stockholm. Dir
finns till exempel: bekvimskor och arbetsskor, ortopediska
helfabrikat f6r kni, fot, hand, rygg med mera samt stodstrum-

por, fotvardsartiklar, underklider, klider och bijouterier.

www.froviskor.se

Froviskor ir specialiserade pd skor for personligt utformade
inldggssulor (fotbiddar och fotinligg). De har ett stort sorti-
ment av skor, sandaler, kingor och stovlar med lgstagbara
innersulor. De har butiker i Stockholm och Umea. For tillfillet
har de ingen férsiljning via hemsida, men man kan ringa eller

mejla sd skickar de skor mot postférskott.

kolpa.se

Ett foretag som frimst dr specialiserat pa fotter som gér ont
och fotter som vill gd bekvimt. De tillverkar fotbiddar efter
gipsavgjutning, ortopediska skor samt siljer bekvimskor. De

finns i Spdnga Centrum utanfoér Stockholm.

www.mediyogashop.se
MediYoga Shop har CD-skivor med yogapass och meditatio-
ner, kompendier, bocker och yogamattor. Det ir deras yoga-

ovningar som finns beskrivna i den hir boken.
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Information om
Marfans syndrom

Bra information om vad Marfans syndrom ir finns bland an-

nat pa foljande stillen.

Svenska Marfanféreningen

www.marfan.se

Svenska Marfanféreningens friskvardsprojekt

www.friskvard.marfan.se

Socialstyrelsens databas om ovanliga diagnoser

www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/marfanssyndrom

Centrum fér séllsynta diagnoser pa
Karolinska universitetssjukhuset
www.karolinska.se/Karolinska-Universitetslaboratoriet/

Kliniker/Klinisk-genetik/Sallsynta-diagnoser/
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Tack till

BRITT-MARIE RYDH BERNER {6r en mycket stor del av det
som handlar om trining, f6r medverkan p4 friskvardstriffarna
och f6r att hon under alla ar har hjilpt oss och delat med sig

av sitt kunnande.

NINA DALIN f6r texten om taktil beréring och f6r skéna och
lindrande massagestunder f6r de som deltog pa friskvardstrift-

arna.

CARINA OLSSON f{6r delar av innehallet i avsnittet om mat
och f6r de flesta av bokens recept och ocksd for ett innehélls-

rikt och inspirerande foredrag om mat pé friskvardstriffen.

BARBRO TURESSON f6r delar av innehillet i matavsnittet

och fér medverkan pa friskvérdstriffarna.

MARLENE SVALBERG for avsnitten om vattengymnastik,

varma bad, promenader med flera.

KATARINA LINDAHL och PAULA GRANDELL {6r beritt-

elserna om att leva med marfan.

JENNY ASTROM for gedigen korrekturldsning och fakta-

granskning.

JENNY ASTROM, PAULA GRANDELL, CARINA OLS-
SON, KARIN OLSSON, ERIK CARDFELT, CHRISTINA

KJELLSTROM, och INGRID KARLSSON som stillde upp

som fotomodeller.

AGNETA HELLNER f6r recept pa knickebrodssnacks.
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INGRID KARLSSON f{6r information om specialskor.

ANNIKA DE BELDER som delat med sig av sitt trinings-
program som hon fitt av sin fysioterapeut (och TONY DE
BELDER f6r att han 6verforde filen till oss)

SABINA, ANNETT, CHRISTINA, MARLENE, ANDERS,
AGNETA och KENT f6r citat om sin trining.

LAURIANE JANSEN, MARINA VOGLER och MARTIN J.
SKOV for att de hjilpte oss soka bilder pd marfanbindviv.

HAKAN ALFREDSSON och PATRIK DANIELSSON som

utarbetat metoden med excentrisk trining vid hilsenesmirta.

ERIK CARDFELT for rid och stéd och forstis for att han har

satt ihop hela vir fina bok.
ALLA DELTAGARNA pi friskvérdstriffarna.

ALLMANNA ARVSFONDEN for finansieringen.
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Kallor
Vardguiden, SLL (sid 23)
Mobilus Digital Rehab AB www.mobilus.se (sid 37-39)

www.skane.se/upload/Webbplatser/Hassleholm/nya%20
hassleholm/dokument/halsena_061127.pdf (sid 54-56)

www.ms-guiden.se (sid 70)

Den danska marfanféreningens tidning (sid 72-73)
http://www.taktipro.se (sid 74-75)

Halsosam livsstil och det goda livet av Mai-Lis Hellénius (sid 83)

Harvard School of Public Health, Archives of Internal Medicine,
2012 (sid 84)
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DEN HAR BOKEN vinder sig till alla som har
Marfans syndrom eller andra med svag bindviv.
Men ocks3 till anhériga, till exempel forildrar
som har barn och ungdomar med marfan.
Andra som kan ha nytta av boken ir de som
arbetar inom sjukvird och friskvird och som
kommer i kontakt med minniskor med Marfans

syndrom och liknande tillstdnd.

VI VILL FOKUSERA PA DET FRISKA — pa
det som kan lindra, hjilpa och forebygga. Det
kan annars litt handla f6r mycket om det sjuka
nir man har ett medf6tt syndrom som, dnnu s&
linge, inte gér att bota.

Det 4r ingen vetenskapligt avhandling utan
en tipssamling med fakta, tips och ridgivning
fran alla de som pd ena eller andra sittet deltog i

Marfanféreningens friskvardsprojeke.

ﬁ Svenska
Marfanforeningen

www.marfan.se

ﬁ ‘ Utgiven tack vare stod |||

= frén Allmanna arvsfonden
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