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Ledare

Hosttermin!

Skolorna har varit igng ett par veckor och man
borde fa hostkdnning, men dtminstone hir i sddra
Sverige dr det svrt att avsluta sommaren.

De senaste veckorna har vi haft sommarvirme. Ar
det bra eller déligt att klimatet fordndras och att det
har blivit mildare? Svart att veta, men jag passar pd
att njuta.

I den hér tidningen kan ni bland annat ldsa ett repor-
tage fran den fantastiska familjetréffen 1 Kastlosa

pa Oland. Tyvirr kunde jag inte sjilv vara med men
allt tyder pa att det 4r sd ndra en succé som man kan
komma. Det finns uppenbarligen ett jéittestort behov
av tillfdllen for oss med Marfan att fa triffas och um-
gds och samtidigt fa ldra oss om vart syndrom.

I vér anordnar Agrenska stiftelsen en vuxentriff for
personer med Marfans syndrom. Passa pd och anmil
dig till den. Lds mer om det i separat artikel.

Vi i styrelsen ska under hosten fortsétta att diskutera
hur vi, framst beroende pa ekonomin, ska kunna
genomfora ndgon typ av medlemstriff dven nésta 4r.
Har du nagot tips eller andra idéer sa hor gidrna av
dig.

Hoppas vi ses snart!
CARINA O
ORDFORANDE

Ekenas borg pa Oland

Angaende antibiotikaprofylax vid

tandvard

2012 @ndrades Lakemedelsverkets rekommenda-
tioner om forebyggande antiobiotikaprofylax mot
endokardit i samband med tandvard.
Rekommendationen var att det inte langre behdvdes
nagon antibiotikaprofylax, vilket orsakade kritik fran
manga hjartlakare.

I december 2015 holls déarfor ett uppfoljande expert-
mote pa Lakemedelsverket och det beslutades om att
skriva ett tillagg till reckommendationen. Motet ansag
ocksa att en ny uppfoljning for utvirdering av be-
handlingsrekommendationerna bor ske inom tre ar,
eller sé snart relevanta data finns tillgangliga.

Rekommendation:

Rutinmadssig antibiotikaprofylax for att forebygga
infektids endokardit i samband med odontologiska
ingrepp rekommenderas inte.

Véar medlem och styrelseledamot,
Jonas Asplund, har avlidit.

Jonas har varit med i styrelsen nagra &r och har
framst varit den som tillfort sitt perspektiv som
yngre man med Marfans syndrom.

Jonas har ocksa via sin arbetsgivare,
Medborgarskolan, gett foreningen mojlighet att
halla kostnadsfria telefonkonferenser samt att
Medborgarskolan i mars tillhandaholl gratis lokal
for vart arsmote. Vi dr mycket tacksamma for det!

Vara tankar gér naturligtvis framst till Jonas nira
och kira och hans lille son.

Tack Jonas for att vi fick vara din vén!
Vi saknar dig!

Styrelsen for Svenska Marfanféreningen

Tillagg:
Antiobiotikaprofylax for att forebygga endokardit
kan dock overvigas efter individuell bedomning av
ansvarig lékare till patienter med hog risk for endo-
kardit definierade av European Society of Cardio-
logy 2015.
Ansvarig ldkare ansvarar for att patienten och den-
nes tandldkare/tandhygienist erhaller aktuell infor-
mation om att antibiotikaprofylax mot endokardit
bor ges. Ingrepp dér antibiotikaprofylax kan vara
aktuellt dr tandutdragning, tandstensskrapning och
kirurgi.

FRAN LAKEMEDELSVERKETS HEMSIDA

JENNY ASTROM




Insandare fran en medlem:

Jag vill borja med att tacka alla, deltagare och styrel-
sen 1 Marfanforeningen, for en mycket givande och
trevlig sammankomst pa familjetriffen pa Oland.
Har skulle jag vilja dela med mig av min "historia”
och vilken stor betydelse Marfanforeningen och
familjetriffen p4 Oland haft for mig och min familj.

Min son fick sin diagnos 2012 efter att ha fatt hjart-
besvir. Min man och jag fick darfér genomga ett
gentest dir det framkom att jag hade Marfans Syn-
drom. Aven min dotter och ett barnbarn har Marfans.

Fick min diagnos vid 63 ars alder. Under hela mitt
liv har jag haft manga olika besvir och det kdndes
bra att manga av dem nu fick en forklaring. Jag fick
exempelvis framfall vid 23 ars alder (4r nu opererad
2 ganger, bade bakre och framre plastic), har stora
besvir med mina fotter, tdnderna fick inte plats och
ena framtanden opererades bort 1 min ungdom, ar
starkt nérsynt, fick gron starr néir jag var 38, svara
migrananfall m.m. Det som nog drabbat mig hardast
var att jag fick ndthinneavlossning 2009 och operera-
des for det. Under operationen fick jag den s.k sjuk-
hussjukan 1 6gat och det gick inte att ridda. Darmed
blev jag blind pa vanster 6ga, det som hade varit mitt
basta. I det hogra hade jag gra starr och den blev
virre och vérre aren som foljde. Min dgonldkare me-
nade dock att en operation skulle vara for riskabelt
pa grund av Marfans syndrom och det faktum att jag
bara hade syn pa ett 6ga.

[ bérjan av april-16 forsdmrades min syn mycket.
Kénde mig riddd och orolig att jag skulle bli helt
blind. Lever ensam 1 ett stort hus, min man dog 2013
och han var mitt stora stod.

Vid ett samtal med Karin Olsson angdende Olands-
resan berittade jag om min situation. Karin sa da att
hon var opererad for gra starr i bada sina 6gon av en
ogonspecialist pa S:t Eriks 6gonsjukhus i Stockholm
och att hon tyckte att jag skulle be att f4 en remiss
dit. Det samtalet ingav hopp! Jag trodde ju att en
operation inte var mojlig for mig dn, hade fatt veta
att det dr battre med lite restsyn &n ingen alls.

For att korta ner min berittelse sa blev jag erbju-

4

den remiss till S:t Eriks men eftersom det fanns en
specialist 1 LinkOping som jag fick stort fortroende
for fick han operera mig. Vid vért forsta méte sa han
att om jag inte opererade mig snart skulle den gra
starren inte vara opererbar. Han sa ocksa att opera-
tionen maste ske innan han gick pa semester. For att
fa tid for mig stillde han in en foreldsning och den 5
juli opererades jag med lyckat resultat. TACK Karin!
Utan vart samtal hade operationen inte blivit av.

For bade min son och mig blev dagarna pa Oland
mycket ldrorika och givande. Vi fick bl.a. hora en
foreldsning av specialistsjukskdterskan Jenny Eklind
fran US I Linkdping. Hon har 20 % tjdnst som
koordinator vid teamet for sdllsynta kardiovaskulira
tillstdnd. Under Jenny Eklinds foreldsning beréttade
deltagarna om sina respektive Marfansfamiljer” och
hur relationen till varden sag ut. Upptickte att jag
sjalv blivit mycket vial omhéndertagen pa Visterviks
Sjukhus. Hjértldkare L-E Larsson dr min samordnare
och tar hand om hjirta, kdrl och remisser, Habili-
teringen tar resten. Mitt barnbarn som &r 11 ar gér
under behandling p& US i Linkoping. Min son har
daremot inte haft ndgon som "hallit ihop” hans olika

besvér. Han har blivit sémre och samre och tycker
numer att det dr onodigt att ga till sin vardcentral
eftersom han dnda inte far nagon hjélp. Efter fore-
lasningen (min son orkade inte delta) fick jag ett
visitkort av Jenny Eklind som sa att min son skulle
ta kontakt med henne sa skulle han fa hjdlp med
samordning. Jag ar oerhort tacksam!

Min dotter som bor i Karlstad fick efter att ha gjort
mycket noggranna undersokningar veta att hon var
”barare av Marfans Syndrom” eftersom hon inte
hade nagra symtom. Darfor skulle hon inte behdva
undersokas forrin om 5 ar. Vid Olandstriffen fick jag
veta att antingen har man Marfans eller inte och att
undersokningar bor ske oftare.

Det hér ar bara nagra exempel pd hur foreningen och
familjetriffen pa Oland direkt har hjilpt var familj.

Det ar oerhort viktigt att fa triffas och dela erfaren-
heter. Jag kunde ha skrivit mycket mer for jag ar sa
uppfylld av alla intryck, kunskaper och moten. Jag
hoppas fa tillfélle att vara med flera ganger.

Lovis! Din inledning pé traffen glommer jag aldrig,
(blev ju din Vip-kund) vilken tillgang till féreningen
du och din famil;j &r.

Stort arbete att tillverka och sélja armband som hit-
tills inbringat minst 24000,- som skénkts till Marfan-
foreningen.

Slutar med en halsning till Er alla som var med och
hoppas pa aterseende.

Varma hélsningar
Maritha Wilén

Lovis armbandsfond

Sommarens familjehelg pa Oland rivstartade

genom att Lovis Stromsund 10 &r, tillsammans med
sina forédldrar och storebror berittade att de ville
donera en summa pa 21000 kronor till Svenska
Marfanf6reningen! Lovis har tillverkat armband och
salt dem for dndamalet forskning och utbildning
avseende Marfans Syndrom. Styrelsen beslutade pa
ett styrelsemdte den 16 augusti 2016 att starta en
fond som heter Lovis armbandsfond dar donationen
sétts in. Styrelsen beslutade dven att anvindandet av
pengarna kommer att ske i samrad med Lovis och
hennes fordldrar. Eventuella kommande donationer
av ytterligare armbandsforsdljning kommer att sittas
in pa Lovis armbandsfond.

Ar du intresserad av att stddja forskning och
utbildning avseende Marfans Syndrom ska du
sjalvklart kopa ett armband! Enklast gor du det
genom att gd in pa Facebook och bestélla via sidan

Pa sista sidan av tidingen kan du se Lovis med
hennes familj och den fina tavla som hon
overrdckte till var kassér Paula.

”Marfan Syndrome armband”. Har du inte Facebook
bestéller du via mail: ida_olsson60@hotmail.com

Armbanden kostar 100:-/styck, 110:-/styck om de
ska skickas. Det finns olika storlekar, XS,S,M,L,XL.
Du kan édven fa vilja farg pa armbandens hjirtan har
Lovis lovat.




Centrum for sallsynta diagnoser
pa universitetssjukhusen

Pa Marfanforeningens familjehelg pa Oland i au-
gusti medverkade Jenny Eklind som ar specialist-
sjukskoterska inom barnkardiologi samt koordinator
CSD/kardiogenetik vid teamet for séllsynta kardio-
vaskulara tillstand inom Sydostra sjukvardsomra-
det. Hon diskuterade med gruppen om samordning
mellan olika vardgivare for oss som har Marfans
syndrom. Teamet dar hon arbetar ar helt nytt och
man har dar samlat expertis inom kardiovaskulara
sjukdomar och bindvavssjukdomar.

EU-direktiv

Hennes team kom till stand utifran direktiv fran EU
ar 2010 som sa att patienter med séllsynta diagnoser
skulle omhéndertas béttre. Med sillsynta diagnoser
avses hir de som har utbredningen férre dn 1 pa 10
000 personer i Sverige. Gemensamt for dessa per-
soner ar att de har fler behovsomraden inom varden,
det kénner vi med Marfan och vara anhdriga, vl till.
I dagslédget har alla sex universitetssjukhusen fatt ett
centrum for séllsynta diagnoser (CSD). Detta ska
innebéra att alla patienter som har en séllsynt diag-
nos ska sortera under ett av dessa.

En nationell samordnare finns for dessa centrum;
Nationella funktionen for séllsynta diagnoser
(www.nfsd.se)

Jennys funktion

Tanken med Jennys funktion &r att hon ska hjélpa till
med att samordna olika aktdrer och vardgivare som
jobbar med patienter med séllsynt diagnos. Hon ska
bland annat identifiera de aktorer som har erfarenhet
och som vet vad som fungerar bra och inte.

I framtiden vill man att var och en, som éar 1 behov
av det, ska fi en individuell vardplan upprittad och
att det pa varje sjukhus ska finnas nagon person som
ansvarar for denna. S& ar det tyvérr inte idag. Tvért-
om dr det ménga patienter som upplever svarigheter
med samordningen. Jenny sdger att det inte ar béttre
for de patienter som tillhor ett universitetssjukhus.
Det dr dnnu sa linge svart med samordning dven dér.

Inte bara universitetssjukhus
Faktum ér att langt ifran alla med Marfan har ett uni-
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versitetssjukhus som sitt sjukhus. Det ska sjdlvklart
heller inte behdva vara pa ndgot annat vis. Aven om
expertisen finns pa universitetssjukhusen s& onskar
Jenny att man framdéver kommer jobba mer med till
exempel videokonferenser. Da kan experterna vara
med och ’titta pa” och prata med patienten via video
tillsammans med lédkaren pa hemsjukhuset.

Redan idag ér det sa att till exempel de stora hjirto-
perationerna bara gors pa universitetssjukhusen. Re-
seerséttning utgar alltid for operation pa annan ort.
Att &ka till annan ort or att bli opererad har de flesta
av oss inget att invinda mot och det dr ocksa Jenny
erfarenhet. Kontroller och undersokningar vill man,
som patient, gdrna gora pa narmre hall.

Hur skulle vi vilja ha det?

Vi diskuterar med Jenny om hur man skulle vilja att
samordningen gjordes. Nagon form av kontaktper-
son inom varden, inte en “’tite]” utan en minniska,
vore Osnkvért. Det behdver vara en lédkare utan kan-
ske en administrator. For oss med Marfan skulle man
antagligen bast sortera under ett ’bindvévs-team”

pa grund av att det dr den svaga bindvdven som ar
grunden till alla véra besvir.

Téank att ha en person som man kan kontakta — kan-
ske via maila — efter att man kommit hem fran sitt
lakarbesok och som kan svara pé alla fragor man
kommer pd och som man gramer sig lite Gver att
man inte kom pa ndr man satt hos doktorn.

I gruppen pa Oland har en del personer (flest barn)
kontakt med habiliteringen och pa vissa platser tycks
denna redan idag i viss méan fungera som spindel

1 nitet. Kanske bor man bygga ut systemet runt
habiliteringen. Idag ar det inte manga vuxna med
Marfan som har kontakt med habiliteringen. I grup-
pen pa Oland fanns en pappa med som sjilv arbetar
pa habiliteringen och han beréttar att alla som har
en Marfans syndrom skall vid behov fa hjilp genom
habiliteringen. Vuxenhabiliteringar vinder sig ndm-
ligen till personer som har medfodda skador eller
sjukdomar/syndrom.

KARIN OLSSON

Hjartlakare pratar pa familje-

helgen

Var fantastiskt lyckade familjehelg for Marfanfamiljer
avldpte synnerligen val pa Allégarden pa Oland den
4-7 augusti. Sju familjer deltog och vi var fem fran
styrelsen pa plats. Jag vill annu en gang tacka alla
for att vi fick lara kédnna er och sa vill jag aven tacka
mina styrelsevanner for gott samarbete.

Jag ska hér gora en sammanfattning av program-
punkten med Burkard von Wangenheim som é&r
Overlékare pa hjartsektionen pa Lénssjukhuset 1
Kalmar. Han talade om hur hjéarta och kérl paverkas
vid Marfans syndrom men framfor allt gavs tillfdlle
for fragor och funderingar.

Burkard inledde med att presentera sig sjélv och be-
rattade att han jobbar som ansvarig p4 GUCH-mot-
tagningen pa sitt sjukhus. GUCH star for Grown Up
Congenital Heart disease. Kika gérna pa alla dessa
mottagningars webbsida. Alla som har Marfans
syndrom bor ha kontakt med nédrmaste saidan mottag-
ning; www.guch.nu

Kalmar sjukhus ér ett litet sjukhus och Burkard
berittar att han inte traffar manga patienter som har
Marfan men han forklarade ocksa att han darfor var
sarskilt glad att ha fatt inbjudan till var familjehelg
for han vill gidrna lara sig mer om syndromet. Verk-
ligen lovvart av honom att stilla upp hos oss trots att
han inte dr ndgon “expert” pa Marfan men sjalvklart
har han alla kunskaper som behdvs géillande hjarta
och kirl i sin egenskap av hjartldkare.

Paverkan pa hjartat

Burkard startade med att kort nimna att Marfan
orsakas av en mutation i arvsanlaget (genen) FBN1
som finns i kromosom 15. Den genen styr bildningen
av proteinet fibrillin som ingér i kroppens bindvév.
Hans forsta bild visade fibrillinet 1 aorta som ju hos
oss med Marfan dr mycket glest och tunt. Vi vet ju
att detta far konsekvenser for hjartat i form av att
dess klaffar paverkas negativt.

Inne 1 hjdrtat dr det oftast den vinstra halvan av
hjartat som drabbas och det ar timligen vanligt att

mitralisklaffen forsvagas. Detta kallas mitralisklaft-
prolaps. Nér mitralisklaffen lacker uppstar alltsé ett
flode av blod fran kammare till formak under hjértats
sammandragning. Detta gor att hjartats pumpkraft
minskar. Mitralisklaffprolaps &r vanligt, inte bara hos
oss som har Marfan. En kélla uppger att 3-5 procent
av befolkningen i Sverige har det.

Det vanligaste symptomet dr andfaddhet, men Bur-
kard berattar ocksa att det finns manniskor som gar
omkring med detta i 6ver 20 ar utan att f nagra
symptom alls. Om hjértat blir paverkat kan man ofta
lag klaffen utan att behdva byta till en mekanisk
klaffprotes, men ménga maste gora det for att fa
hjartat att fungera val.

Aorta

Det som kan vara allvarligare dr, som méanga av oss
kanner till, forsvagning av aorta. Burkard vill 4nda
poéngtera att dessa saker inte maste handa. Det dr ju
olika fran person till person.

Aorta forser hela kroppen med blod. Den ar mycket
elastisk och den innehéller mycket fibrillin och den
maste gora ett “’stort jobb” vid varje hjartslag. Att
aorta paverkas vid Marfan syndrom &r ganska van-
ligt.

Man delar in aorta i tre delar utifran dess anatomiska
position och utseende. Efter avgangen borjar den

del som kallas uppatgdende aorta (aorta ascendens).
Ascendensen Overgér sedan i aortabagen (arcus aor-
tae) som gar i en bage dver lungartirerna, bakat mot
ryggen. Efter bagens slut kallas det for nedatgdende
aorta (aorta descendens), och dr den del av aorta som
Overgar 1 iliaca-artérerna.

Vid Marfan ér det vanligast att biten ndrmast hjértat
blir forsvagad, men det forkommer dven forsvagning
pa den nedatgaende delen.

Nar delen ndarmast hjartat forsvagas och utvidgas

sa blir dven aortaklaffen paverkad och kan ofta inte
langre sluta titt som den ska och blod licker tillbaka
till vianster kammare.

Detta ett tillstand som ar mojligt att operera, an-
tingen genom att sy ithop klaffen eller genom att



skdra bort den forsvagade delen av aorta och ersitta
den med en dacronprotes. Dacron ér det material
som protesen ar tillverkad av. Det &r en polyester-
fiber som till exempel ocksa anvinds till segel och
bagstrangar. Klaffen kan bytas mot en ny antingen
biologisk eller mekanisk klaff (en sa kallad kompo-
sitgraft).

Burkard séger att dessa operationstekniker har
utvecklats mycket vil de senaste aren och att dod-
ligheten efter operationerna idag ligger pa mindre
an 1 procent och de som har genomgatt operationer
av detta slag blir idag lika gamla som alla andra tack
vare den sa vil utvecklade operationstekniken.

Burkard far en friga om man alltjamt idag kan vélja
att sétta in en biologisk klaff eller en mekanisk och
s ar det, valet finns. Det man ska veta dr att vid me-
kanisk klaff maste man dta blodfértunnande medi-
cin livet ut men fordelen ar att dessa klaffar héller
sa lange man lever. En biologisk klaff haller ocksa
tadmligen bra; fem, tio eller kanske till och med upp
till 20 ar.

Komplikationer

Burkard far fraga om vilka komplikationer som kan
forekomma vid klaffproteser och en av dessa ar ris-
ken for proppbildning, som kan ga till hjairnan, men
som ju ska forebyggas med hjélp av blodfértunnande
medicin.

De som har klaffproteser kan fa formaksflimmer, sér-
skilt om mitralisklaffen ar utbytt mot mekanisk klaff.
Detta kan ibland aterstéllas med hjdlp av sa kallad
elkonvertering men tyvarr dr den metoden inte sa bra
som man skulle 6nska. Hela 60 procent av de som

1 Ovrigt har ett friskt hjarta far tillbaka sitt flimmer
aven efter denna behandling. De som har ett opererat
hjarta far tillbaka flimret 1 mycket hogre utstrackning
dn sa. Vad man da kan gora ar att medicinera sa att
symptomen och obehagskénslan nir hjdrtat rusar pa
for fort, lindras. Under tiden efter en hjartoperation
ar det mycket vanligt med hjartflimmer, den tid da
hjartat laker. Detta flimmer ar det ldttare att komma
tillratta med med hjélp av elkonvertering dn nér det
uppstar ménga ar eter operationen och nar man har
uppnatt en hogre alder.

Efter klaffoperation kan dven endokardit uppsta,
alltsa infektion 1 hjartklaffarna. Endokardit dr en ofta
svar sjukdom. Den behandlas med antibiotika direkt
1 blodet, oftast langvarigt.
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Hjartsvikt

Burkard far en frdga om hur vanligt det dr med hjart-
svikt vid Marfan. Vid hjartsvikt orkar hjartat inte
pumpa tillrackligt med blod ut i kroppen och det ér
egentligen bara ett symptom pa att det dr nagot som
ar fel med hjértat, till exempel ndgot fel pa klaffarna.
Det finns dven teorier om att Marfan 1 sig mgjligen
kan orsaka hjértsvikt.

Graviditet

For unga kvinnor som vill bli gravida ér det inte
alls lampligt att ha mekanisk klaft just pd grund

av att man maéste ta blodfortunnande medicin. Vid
en graviditet blir blodets koagulationssystem helt

1 oordning dven hos helt friska kvinnor och darfor
ar det mycket svart att fa den ritta balansen av det
blodfortunnande ldkemedlet. Blodningsrisken vid en
forlossning dr ju mycket stor. Det gar visserligen att
sdtta ut (sluta dta) det blodfértunnande medlet men
detta dr inte en helt 14tt sak att gora.

Kvinnor som inte dr hjirtopererade har 1 allménhet
inga svarigheter kopplade till hjértat vid graviditet.
Om aortans matt vid roten dr mindre 4n 40 mm &r
det helt OK att bli gravid men om den dr mer utvid-
gad dn sd maste noggranna kontrollmétningar goras
under hela graviditeten. Ett alternativ vid métt storre
dn 40 mm 4&r att operera in en dacronprotes innan
graviditet, men daremot inte en mekanisk klaff for
man vill, som sagt, undvika blodfértunnande medi-
cin.

Kontroller

Burkard understryker vikten av att gi pa sina regel-
bundna kontroller av hjértat och av aorta. Dédlighe-
ten bland de som opereras akut ar inte lika positiv
som vid de planerade operationerna. Viktigt att
undersoka sig regelbundet alltsa.

Kontrollerna gérs med hjélp av ultraljud (ekokar-
diografi), datortomografi och magnetrontgen. Det &r
varje behandlande hjartlikare som bestimmer vad
som ska goras och hur ofta. Detta dr beroende av hur
hjartat och aorta ser ut. Burkard anser att de som ar
opererade bor kontrolleras en gang per 4r.

Forebyggande medicin

Burkard understryker vikten av att alla med var
diagnos behandlas med ldkemedel som kan bromsa
att aorta och klaffar forsvagas. Alltsé blodtrycks-
sankande medicin och/eller betablockerare. Det dr

av storsta vikt att halla blodtrycket nere och alltsa i
forekommande fall ta blodtryckssédnkande lakemedel
men dven se till att hjértat inte behdver arbeta sa hart
och det astadkoms med hjilp av sé kallade beta-
blockerare. Det finns sddana som ”gar till” hjdrnan
och dessa kan dé ge biverkningar i form av tanke-
storningar som inte ar sa trevligt att fa. Béttre &r att
anvénda ett preparat som ar selekterat mot hjartat
och heller inte vélja ett preparat som paverkar lung-
orna eftersom vi som har Marfan kan ha lungpaver-
kan av olika slag.

Burkard far en frdga om huruvida man bor ta blod-
trycksmedicin &ven om man inte alls har ndgon
utvidgning pa sin aorta. Han svar pa det ar att det
beror pa hur aorta ser ut vid ekoundersékningen.
Han sdger dock att han gérna &r frikostig med beta-

blockerare till de som har Marfan.
KARIN OLSSON

Langvarig smarta

Pa Marfanféreningens arsmote medverkade Over-
lakare Birgitta Nilsson fran smartrehab pa Akade-
miska sjukhuset i Lund. Har ar ett referat av det vi
fick lara oss av henne.

Vad ar smarta?

Birgitta startar med att ge oss den “vetenskapliga”
definitionen pa vad smirta dr; en obehaglig och
emotionell upplevelse till f61jd av verklig eller moj-
lig vivnadsskada eller beskriven i termer av sddan
skada enligt The International Association for the
Study of Pain (IASP). Den som &r extra intresserad
kan kika pd deras webbsida www.iasp-pain.org

Smarta handlar om elektricitet och kemi beréttar Bir-
gitta. Det dr ganska komplicerade saker och det inser
vi som lyssnar till henne. Det dr en smula knepigt att
hinga med stundtals. Smaérta &r ocksé fordndringar
av hjdrnans cirkulation pa vissa omraden och dessa
ar mojliga att méta.

Olika former av smarta

Smarta kan vara akut och den uppkommer da for att
mérka en skada eller varna 1 forvdg. Denna uppstér
om man spanner sig ldnge och den &r védrre om man
ar otrdnad. Olika ldkemedel brukar hjélpa bra vid
denna typ av smaérta och det dr viktigt att man ror sig
sa vanligt som mojligt for att f& den att lindras.
Smarta kan, som vi vet, dven vara ldngvarig och
enligt Birgittas definition innebér det att den sitter i
3-6 manader. Den innebdr inte, sd som den akuta, en
varningssignal. Med den ldngvariga smirtan kom-
mer dven ofta domningar, kraftldshet, yrsel, trotthet

och belastningskénslighet. Massage, vila och tablet-
ter hjdlper inte mycket.

— Haér ar det istdllet dags for trdning och avslappning,
fortsatter Birgitta.

Svart att hitta

Manga med Marfan har smérta och vet att det kan
vara svart att fa hjdlp och lindring. Detta faktum
framhéller Birgitta som en stor svarighet vid langva-
rig smirta. Det dr ofta sa att man faktiskt inte hittar
ndgot vid undersokning. Rontgen och labprover kan
vara utan anméarkning. Ménga kan da uppleva att de
inte blir tagna pa allvar, och man tycker att man far
olika besked. Vérden kan hitta ”bifynd” men inte na-
gon forklaring till smértan. Till exempel hittar med
diskforandringar hos 30 procent vid magnetrontgen.

Vanliga misstag vid begynnande smarta

Nér man borjar fa smérta som inte vill ge med sig
vill patienten dnda ofta att allt ska vara som vanligt.
Man tinker att jag maste kdmpa mer och mer och
mer fOr att inte bli sjuk, klen och sjukskriven. De
finns ocksa de som ténker pé annat sitt; att aktivi-
teter av alla slag ar farliga for de 6kar min smérta.
Eller en tredje variant som Birgitta stdter pa; jag gor
sa mycket jag kan de stunder eller dagar jag orkar
for att sedan ligga utslagen 1 flera timmar eller dagar.
Ingen av dessa sitt behdver vara fel men det kan
finnas listigare sitt att bemota smértan. Det handlar
om att ldra sig mer om kroppens egna smarlindrings-
system som arbetar helt naturligt i vara kroppar med
endorfin, oxytocin, serotonin samt adrenalin och
noradrenalin:



Endorfin...

bildas langsiktigt vid traning och muskelarbete men
faktiskt ocksd nar man skrattar. Att skratta mycket
torde alltsa 1 viss mén kunna lindra smirta.

Det bildas ocksa vid stress. Alltsé blir stress en
smartlindrare i1 det korta perspektivet.

Endorfin frisitts kortsiktigt vid massage, virme och
vialmaende och det bildas ocksé vid distraktion d&
man sitter uppmarksamheten pa nagot annat.

Oxytocin...

stimuleras av beroring, stillhet, avslappning, vissa
lukter och vid matlagning. Det kan alltsd vara bra
mot smirta att bjuda hem folk pa en god bit mat.
Det kanske dr nagot man slutar med nér smértan blir
langvarig men sett frdn kroppens kemi ar det alltsé
inte bra.

Beroring, stillhet och avslappning leder till lugn och
ro, det sidnker blodtrycket och minskar smértkédnslig-
heten.

Serotonin...

ar ett humorhormon som ingar 1 det smértlindrande
systemet. Langvarig smarta kan innebéra att man
kommer 1 en stressituation och det dr inget konstigt
med det. Depression kan och ska behandlas med den
bra medicin som vi har idag och detta kan da vara en
bra del 1 en smirtbehandling.

Adrenalin och noradrenalin...

frigors vid koncentrerad aktivitet och de fungerar
som smartlindring. Det kan vara nir man blir arg
eller engagerar sig starkt 1 ndgot. Man kan ocksd
glomma smértan om ndgot &r intressant. Kanske kan
det vara nigot pa jobbet. Alltsa ar det battre att d& ga
till sitt arbete.

Hjarnbarken

Kroppens eget smértlindringssystem har dven med
aktiviteten 1 hjarnbarken att gora. Ens tankar kan
diarmed péverka sméartan. Det dr darfor bra att for-
soka fa forstaelse for sin smarta, att ha fortrostan och
att vara lugn. Att samla pa sig erfarenheter av vad
som faktiskt fungera och inte gor det for just mig

ar bra. Liksom distraherande tankar, aktiviteter och
avspanning.

Riskfaktorer

Det som alltsa inte dr bra vid langvarig smaérta; oro,
katastroftankar och passivitet.

Ytterligare en riskfaktor &r att inte lyssna pa var-
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ningssignaler sa som felbelastning (till exempel att
sitta fel ldnge), stress och somnsvarigheter.

Andra saker man ska undvika &r otrivsel pa jobbet,
mobbing, tunga lyft, vibrationer samt for mycket
alkohol, tobak eller droger.

Man ska forsoka komma ur nedstdmdhet, &ngest och
stress.

Overaktivitet ar ocksa en riskfaktor

Att kdmpa mer och mer och mer for att inte bli sjuk,
klen och sjukskriven &r inte bra. Detta drabbar ofta
de som har sin identitet genom aktivitet och som
lindrar sin angest med aktivitet. De har en forestall-
ning om att friska, aktiva ménniskor ar det enda som
duger och en sjdlvbild om att jag &r OK bara som
osarad och osarbar. Da kan sjdlva vilandet bli starkt
kopplat till sméartokning och man borjar tdnka att all
smadrta till vilket pris som helst kan tridnas bort.

...liksom underaktivitet

Lagom ér alltid bést. Vid langvariga smarttillstand
ar aven underaktivitet en riskfaktor. Man tror att vila
ar det enda séttet att bli frisk och att total smartfrihet
ar en forutséttning for aktivitet. Men sa ar det alltsa
inte.

Nya strategier

Vid langvarig sméarta maste man forsoka skapa nya
strategier genom kunskap (till exempel det vi beskri-
vit hiar om kroppens eget smartlindringssystem) och
mindre rddsla. Inventera den kunskap du har om din
smarta och komplettera om det behovs. Utfor ndgon
form av trdning som passar dig. Borja med enkla
saker som att ga till brevladan. Ga gérna till sjuk-
gymnast for att fa hjilp. Jobba pa ditt beteende och
pa dina tankar sa som beskrivs hér 1 artikeln. Ta dig
tid for aterhdmtning bade under dagen och genom
att sova pa natten. Aterta eller hitta nya intressen och

jobba pa din kreativitet.
KARIN OLSSON

Vuxentraff pa Agrenska

Nista 4r i februari — den 8-10 — kommer Agrenska
stiftelsen pa Lilla Amundon utanfor Goteborg att
genomfora en traff for vuxna med Marfans syndrom.

Du som dr over 18 ar och har Marfans syndrom, ska
absolut ta chansen att anmaéla dig till den har triaffen.
De som fatt mojlighet att delta tidigare, kommer
tillbaka med en helt ny styrka och mer kunskap om
sitt syndrom. Férutom intressanta foreldsningar av
lakare, sjukgymnast och andra med kunskap om
Marfans syndrom far du ocksd mdjlighet att triffa
andra i samma situation och prata Marfan.

Deltagaravgiften dr 1000 kr, men kolla med
ditt landsting/din region om de kan skriva
en utomlénsremiss och betala resa och/eller
deltagaravgiften.

Anmilan gor du sedan direkt till Agrenska via
deras hemsida www.agrenska.se sa snart de lagt ut
anmilningsformuldret, pé telefon 031-750 91 00
eller mejl agrenska@agrenska.se. Har du fragor om
vistelsen si kontaktar du Agrenska.

Observera att deltagarantalet dr begrénsat, sa se till
att vara ute 1 god tid!

Ny informationsbroschyr om Marfan

Nu har Marfanféreningens nya informationsbroschyr
kommit; ”Marfans syndrom — Information for den
som har eller moter manniskor med Marfans syn-
drom”.

Det dr en omarbetad upplaga av den broschyr som
skrevs av doktor Lars Mogensen 1997. En hel del
har @ndrats sedan dess och texten behdvde skrivas
om och kompletteras, men det fanns ocksa avsnitt
som gick att anvidnda i nya broschyren. Vi har ocksa
delvis anvént oss av den text som finns pd Social-
styrelsens databas dver séllsynta diagnoser (http://
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/marfans-
syndrom).

Det dr nagra av oss i Marfanforeningens styrelse
som har hjilpts 4t att skriva och sedan har jag, Karin
Olsson, redigerat det hela och Erik Cardfelt har gjort
den grafiska formen. Han gjorde dven vér bok "Ma
bra med marfan”.

Skickas ut

Inom kort kommer broschyren sdndas ut med post

1 tva exemplar till alla enskilda medlemmar och till

familjer 1 Marfanféreningen. Vi kommer dven sédnda
den till de 50 lékare vi har sparade som sadana som
har extra kunskap eller intresse for Marfan.

Om du vet ndgon ldkare eller annan person inom

varden som du tycker borde fa en broschyr sa ldmna
géirna deras namn, titel, sjukhus, e-postadress och
postadress till Paula Grandell (se kontaktuppgifter
nedan).

Bestalla fler

De medlemmar som vill ha fler kan bestélla ytterli-
gare ex kostnadsfritt. Vardinrittningar som vill ha av
broschyren betalar 15 kr/styck + porto 26 kronor.
Bestillning gors av var kassor

Paula Grandell

paula.grandell@gmail.com

070-492 41 67

Marfans

syndrom

Information f6r den som har eller méter ménniskor
med Marfans syndrom
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' B BEGRANSAD
EFTERSANDNING

Vid definitiv avflyttning eller felaktig
adress atersands forsandelsen med
ny adress angiven.

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

Familjehelg pa Oland

Den 4-7 augusti triffades sju familjer och nagra styrel-
semedlemmar pa Allégarden i Kastlosa pa Oland. Det
var dagar fulla av prat och skratt och &nnu mera prat
och skratt. Vi fick lyssna pa intressanta foredrag och
delta 1 spannande aktiviteter. Men framfor allt fick vi
traffa andra 1 samma situation och utbyta erfarenheter.

Pé en sén hér traff behover man aldrig kinna sig ensam.

Vi ékte pa humlesafari och fick lara oss hur humlor
tanker av den entusiastiske guiden Géran Holmstrom.
Efter lite teori fick vi tva plastmuggar var och sa gick
vi ut pa dngen och fingade humlor och Goran berittade
vad vi hade fangat.

Barnens favoritplats var poolen pa Allégarden och dir
tillbringade de mycket tid med varandra.

Att dagarna var uppskattade visade sig sista dagen,
innan vi skulle dka hem, dé alla uttryckte en dnskan om
“en dag till”!

Suiliren

Hela ganget samlat.

* Lovis och hennes famil].

SVERIGE

PORTO BETALT




