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Ledare

Da var arsmétet avklarat och den nygamla styrelsen
ar igdng igen.

Just nu lagger vi sista handen vid texterna till den
nya Marfanbroschyren. Det &r ett langt och bitvis
knepigt jobb att fa till nya och moderna texter. Vi
hade ju en del frén de gamla broschyrerna att utga
ifrdn men det dr ju glddjande att det faktiskt hint s&
pass mycket att vi ibland méste borja om helt fran
borjan och skriva nytt.

Det som ocksa kdnns viktigt for oss nu ér att vi

vill ldgga mer tonvikt vid de psykiska och sociala
aspekter som finns pa att ha ett syndrom som innebér
ett livslangt engagemang, oavsett om man har
diagnosen sjdlv eller om det dr nadgon familjemedlem
som har Marfans syndrom. Tidigare har man pratat
vildigt mycket om hjirta, 6gon och leder men inte
sa mycket om hur man maér i sjélen.

Nér denna tidning har distribuerats har vi fatt in sa
pass manga anmilningar till Olandshelgen att vi fyllt
alla tillgidngliga platser. Det &r ett dilemma, om dn
trevligt, att behdva sidga nej pa grund av for manga
anméilningar. Men vi kan varken av ekonomiska eller
praktiska skil vara hur manga som helst. Tyvérr!
Men mot bakgrund av intresset sa kommer vi sdkert
att anordna nagot liknande igen.

Sa nu vill jag och styrelsen dnska alla en jéttefin
sommar, med forhoppningsvis sol och virme och
lugn och ro och att inte Marfans syndrom behover
paverka er i dalig inriktning.

Hoppas vi ses

Carina O
ordforande



Traning vid marfan

Alla organsystem har god nytta av trining, oavsett
om man har marfan eller inte. Vi mér bra av fysisk
aktivitet men, och det dr det viktiga, pa sin egen
niva.

Varfér traning

Traning &r bra for att ma s& bra som mojligt och vid
marfan dr det viktigt att forbattra sin balans, styrka
och koordination for att ddrigenom orka mer och fa
mindre smirta. Aven om alla inte kiinner smirta och
obehag 1 kroppen just nu sa kan det upptrida ldngre
fram. Triningen forebygger detta.

Extra viktigt for oss

En ménniska som inte har ndgon funktionsnedsitt-
ning str pa sin fysiska topp vid 20-25 4rs alder.
Direfter dalar kurvan for en fysiska formen sakta ner
igen. For den som har ndgon form av funktionsned-
sattning, till exempel svag bindviy, dr den fysiska
toppnivan vid ungefiar samma alder, men kurvan
dalar med en klart brantare lutning nedét efter den
aldern. Dérfor dr det dn viktigare att vi héller véara
kroppar 1 god fysisk form hela livet.

Att valja traningsform

Man ska forstas vélja den trdning man sjélv tycker
verkar rolig och bra. Att se trdningens mdjligheter
och inte dess svarigheter dr viktigt. Den som har
besvir med hjérta, lungor och leder kan averkas
negativt av viss sorts traning. Dérfor dr det viktigt att
kénna efter och 1 forvdg tinka igenom hur triningen
kan tinkas pdverka, och dven gérna prata med ldkare
och/eller sjukgymnast.

Att gé pé tita kontroller (enligt den intervall hjértla-
karen
har foreslagit) av hjirta och kérl dr helt nodvandigt.

Hjarta och traning

Hjartat mér bra av att man haller kroppen igang. Den
svaghet hos hjértats klaffar och kroppspulsadern som
finns hos oss med marfan 4r dnda ett skl till att man
bor vara forsiktig med vildigt krdvande aktiviteter.
Dit hor kampsporter med omild kroppskontakt (till
exempel karate, tackwondo och boxning) och tév-
lingsidrott pa elitniva (sirskild hérda lagsporter som

till exempel ishockey). Att tivla i triatlon rekom-
menderas inte heller.

Inte bara hdrda stotar och slag ska undvikas utan
ocksa anstrangningar som Okar blodtrycket — framst
statiskt arbete som att bara eller lyfta mycket tungt.
Orsaken ér att de hért spinda musklerna fir blod-
trycket att stiga sd att blodet kan passera genom
muskulaturen. Tungt styrkelyft och bodybuilding ar
alltsa inte lampligt och den som har problem med
hjartat och/eller en utvidgad roppspulséder ska und-
vika att lyfta tungt 6ver axelhojd.

Bodybuilding dr heller ingen idé for man kan inte
bygga muskler pé det viset nar man har marfan. I
och med att de flesta har langa rorben sa tdjs musk-
lerna ut for att rdcka till. De uttdjda musklerna blir
svagare och har inte forméga att "pumpas upp” pa
det vis som man vill ndr man bygger muskler. Men
man kan givetvis dgna sig at mattlig styrketrdning
for att bli starkare.

Det ér viktigt att ha regelbunden koll pé sitt hjérta
och sina kérl hos en hjirtlidkare inte minst som hjélp
for att veta vad man kan gora och inte i trdnings- och
idrottssammanhang. Man ska inte trdina 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 besva-
ren dr virus eller bakterier. Bakterier kan ge risk for
hjartmuskelinflammation och det ska naturligtvis
undvikas. Detta giller inte heller bara de marfanare
som har hjirtpaverkan utan alla.

UR BOKEN "MA BRA MED MARFAN”
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| osartan eller betablockerare

Vi har tagit del av en artikel pa tidningen Dagens
Medicins webbsida fran november forra aret. Vi har
kant till att flera studier gjorts betraffande lakemedlet
Losartans inverkan pa aortas utvidgning hos perso-
ner med Marfan syndrom. De studier som har gjort
tidigare pa rattor med marfan har visat att medicinen
haft en gynnsam verkan nar det galler att bromsa
denna utvidgning. Nu ar alltséd en av studierna pa
manniskor med marfan klar och den sager...

"Dott lopp mellan behandlingar av Marfans
syndrom

Prekliniska studier och mindre patientstudier har
indikerat att lakemedlet losartan &r ett lovande
alternativ fOr att bromsa aortaforstoring vid Marfans
syndrom. Men 1 en ny studie blev effekten inte battre
an dagens standardbehandling.

Manga patienter med den genetiska bindvivssjukdo-
men Marfans syndrom far en utvidgning av aortaro-
ten. Det kan pa sikt leda till en sa kallad dissektion,
en skada pa aortans innersta vigglager, vilket ar
mycket allvarligt.

Manga patienter genomgar profylaktisk aortakirurgi,
men dven betablockeraren atenolol anvénds for att
bromsa forstoringen. Och atenolol 1ar kvarstd som
den mest anvinda ldkemedelsbehandlingen efter den
aktuella studien.

Losartan, som tillhor lakemedelsklassen angioten-
sinreceptor-blockerare, bromsade utvidgningen av
aortan 1 samma grad som atenolol. Vidare fanns det
ingen skillnad mellan grupperna avseende behov av
aortakirurgi, forekomst av dissektion och dod tre ar
efter studiens borjan.

— Det verkade dock som om bada likemedlen var
mer effektiva hos unga individer, jaimfort med dldre,
sade Ronald Lacro, en av forskarna bakom studien
under en presskonferens pd AHA.

Resultaten kan forhoppningsvis stimulera till vi-
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dare forskning, till exempel pa om andra doser av
losartan skulle vara mer effektiva eller pa nyttan av
kombinationsbehandling, enligt ledarskribenter 1
tidskriften New England Journal of Medicine, dir
studien publiceras.

Totalt ingick 608 patienter frdn USA, Kanada och
Belgien i undersokningen. De var i dldern 6 manader
till 25 &r. Snittildern var 11 &r.”

Vi bad Mikael Dellborg, professor och overlikare
pi GUCH-centrum pi Ostra Sjukhuset i Gote-
borg att kommentera hur vi som har Marfans
syndrom och vira hjirtlikare ska agera nu efter
att denna studies resultat har publicerats och sa
hér sager han:

— Det &r véldigt sdllan det gors randomiserade stu-
dier pd den hir patientgruppen, si darfor dr studien
intressant. Den amerikanska forskargruppen som
lanserade losartan som en mojlig behandling av
Marfans syndrom har haft bra prekliniska data att
stodja det pa. Men nu holl det inte i klinisk provning,
sdger Mikael och fortsitter

- I studien f6refoll behandlingarna vara lika bra,
atminstone efter ett ars uppfoljning.

— En mgjlig orsak till resultaten &r att deltagarna fick
ovanligt hoga doser av atenolol, 1 snitt 150 mg och
vissa fall upp till 250 mg. Om studien fatt paga lite
till antyder resultaten att det skulle bli skillnad med
en fordel till atenolol, sdger Mikael Dellborg.”

— Det var ju, i de flesta andra sammanhang, en
ganska liten studie sett till antalet patienter och utan
att man sdg nagon skillnad mellan grupperna. Om
studien hade fortsatt ldngre dr det mdjligt att atenolol
t.o.m. varit béttre.

— For att sdkert besvara frdgan om atenolol, eller
ARB ér bist for personer med marfan avseende ris-
ken for allvarliga aortakomplikationer behdver man
en stor, langvarig studie med hog kvalitet, fa bortfall
och flera olika armar. Det kan ju handla om “ren”
blodtryckssénkning och dé kanske andra ldkemedel



Mikael Dellborg

som ex.vis diuretika (=vitskedrivande) r lika bra,
men det kan ocksa handla om specifika effekter av
ett visst ldkemedel (som man trodde om ARB) ut6-
ver den blodtryckssénkande effekten osv.- det finns
en rad mojligheter man kan ténka sig att undersoka.

Doxycyklin, som ir ett antibiotikum som méanga

av oss anvéint vid ex.vis bihaleinflammation, har 1
djurexperimentella modeller av Marfan visat posi-
tiva effekter och for narvarande pagar en studie dér
doxycyklin jamfors med en ARB, irbesartan men dér
drojer det ett par ar till innan vi har nigra svar. Det
har ocksa foreslagits att svaret pa dvs effekten av,
behandling med ARB och betablockerare &r bero-
ende pa vilken eller vilka mutationer man har men
detta far d4nnu sé lange sdgas vara mer av fundering-
ar och formodanden &n kunskap.

— Men s lange vi inte har de studierna s maste vi ju
anda agera, utifran var beddmning och uppfattning
om det vi har och det vi vet. Kanske finns det speci-
fika effekter av vissa likemedel men det dr inte visat
annu. En viktig sak torde dnda vara att fa ner trycket
mot viggen i aorta d v s fa ner blodtrycket. De data
vi har finns huvudsakligen pé betablockerare och pa
ARB, bada sinker blodtrycket, och det dr osdkert om
det har ndgra andra specifika effekter. Bdda klasserna
av lakemedel ar sdkra, oerhort beprovade och passar
for langtidsbehandling.

Det viktiga &r alltsa att alla med marfan ordineras
nagot av ARB eller betablockerare och tar en sapass
rejil dos att man kommer ner i blodtryck (ibland lig-
ger man ju ratt 1agt fran borjan och dé ar det ju ofta

svart med hogre doser) och samtidigt inte har nigra
storre besvér eller biverkningar av medicinen. Det
handlar ju om medicin som man skall ta resten av
livet och da méste det fungera och tolereras dven 1
vardagslag.

Négon anledning att byta fran ARB till betablockera-
re tycker jag inte finns idag, sédana data har vi inte.
Om en patient startar sin behandling idag sé skulle
jag borja med att ordinera betablockerare men jag
skulle géra noggranna blodtrycksmétningar ocksa.
Och om patienten inte trivs med sin betablockerare,

t ex pa grund av kalla hinder och fotter eller lag puls
och trog pulsuppgéng, déd byter jag utan problem till
ARB. Mina rad till personer med Marfan kan alltsa
sammanfattas sa hér:

» star du pa losartan sa fortsétt med det, star du pa
betablockerare sa fortsitt med det.

* Star du pa en kombination av dessa tva, och méar
bra och inte har alltfor stora besvér av lagt blod-
tryck, sa fortsitt med det.

* Stdr du inte pa ndgon behandling alls s& fundera
over, 1 samrad med din hjartldkare, att starta med
betablockerare eller losartan.

* —Har du sé lagt blodtryck att du inte tal” né-
gondera: formodligen har du da redan ett visst
skydd mot vidgning av aortaroten, ett lagt tryck
medfor per definition att trycket, belastningen,

’stressen’ pa aortaroten dr mindre.
ARTIKELFORFATTARE
KARIN OLSSON

Faktaruta:

For att minska belastningen pa aorta ar
det viktigt att fa ner trycket mot aortas
vaggar det vill sdga fa ner blodtrycket.
Darfor bor alla med Marfans syndrom
ordineras nagot av lakemedlen ARB
(angiotensinreceptor-blockerare) eller
beta-blockerare och ta en sa pass stor
dos att man kommer ner i blodtryck.

For personer med marfan bor det ligga
pa 120/80 eller lagre. De som eventu-
ellt redan har ett lagt blodtryck och som
darfor inte "tal” nagondera av dessa
lakemedel, har formodligen redan ett
visst skydd mot vidgning av aortaroten.




Arsmotet 2016 i Stockholm

Den 12 mars samlades vi, en liten skara, medlemmar
frdn Svenska Marfanforeningen till &rsmote. Den
hdr gangen holl vi till i Medborgarskolans lokaler,
centralt beldget vid Odenplan i Stockholm.

Jonas Asplund i styrelsen, som ér I'T-chef pa Med-
borgarskolan, har fatt sin arbetsgivare att sponsra oss
med gratis lokal for arsmoéte och dven for styrelsens
mote pa sondagen. Det ligger helt i linje med Med-
borgarskolans satsning pa att stodja foreningslivet.
Vi framfor ett sdrskilt tack till Medborgarskolan for
det!

Ett femtontal medlemmar sl6t upp denna vackra
vardag, for att hdlla arsmdte och sedan lyssna pa
Birgitta Nilssons foredrag om smadrta.

Kent Clasén, méangarig (ja, inte Kent alltsa!) medlem
1 foreningen och en trogen styrelsemedlem, 6verlam-
nade en present till foreningen, som undertecknad
foreningsordférande har saknat ldnge — en ordfo-
randeklubba. Kent kopte en gammal rostig kastrull
pa loppis, behdll det fina méissingshandtaget och
svarvade sen till en fin bit trd 1 sin snickarbod och
satte ihop till den finaste ordférandeklubba jag sett.
Dagen till dra forsedd med presentband. Klubban ska
frdn och med nu f6lja foreningens ordférande — det
beslutet tog jag nu. Pang i bordet!

Och hur gick da arsmétesforhandlingarna? Nar vi
gatt igenom verksamhetsberéttelse och rakenskaper
beslutades om att ge styrelsen ansvarsfrihet. Vi i sty-
relsen fick dessutom berdm av mer spontan karaktér
for ett val utfort arbete. Det ar alltid lika kul att hora,
for vi jobbar ju sé gott vi kan utifran vara férmagor
och resurser, inte minst de ganska bristande ekono-
miska tillgdngarna.

Styrelsen ser 1 princip ut som forut — inga nya leda-
moter tillkom. Sa styrelen bestar av Carina Olsson
som arsmotet valde till ordférande, Paula Grandell,
Karin Olsson, Jonas Asplund, Christina Kjellstrom,
Marlene Svalberg, Jenny Astrém, Anneli Jonsson
och Kent Clasén. Tva styrelsemedlemmar har hop-
pat av under aret — Rebecca Palmqvist och Ellicka
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Mellgren. Jag vill hir dérfor passa pa att tacka er
tva for er insats. Ni ska veta att ni alltid ar vilkomna
tillbaka!

Vi pratade ocksa en del om vilka aktiviteter som

ar pd ging under dret. Bland annat haller vi pa och
sammanstéller en ny informationsbroschyr om
Marfans syndrom. Vi rdknar med att den kommer att
skickas till tryckeri innan sommaren. En ny mar-
fanbroschyr har efterfrigats linge. Den som vi for
ménga ar sedan gjorde med ekonomiskt bistdnd fran
Socialstyrelsen har en tid varit lite inaktuell — det
hénder ju trots allt en del inom forskningen. Bro-
schyren dr ténkt att ni, dels naturligtvis ska kunna
ldsa sjdlva, men ocksa kunna dela ut till era doktorer,
sjukgymnaster, barnens ldrare eller till alla andra
som berdrs av eller kdnner ndgon med Marfans
syndrom.

En mycket glad tilldragelse som sker i borjan pa au-
gusti dr vér familjehelg pa Oland. Ni som varit med
1 foreningen nagra dr minns sékert att vi hade tva
liknande triiffar pa Oland for nigra &r sedan. Vi har
Jju tyvérr inte ekonomiska mojligheter att finanseria
en san hér traff sjdlva men 1 ar har vi fatt bidrag frn
Sunnerdahls fond. I skrivande stund &r ca 25 perso-
ner anmélda. Det kommer att bli alldeles fantastiskt!

Forutom dessa tva speciella aktiviteter sa rullar det



hela tiden en massa intressanta méten inom Marfan-
varlden. Vill du ha ett exemplar av var verksamhets-
plan sa mejla bara pa marfan.sverige@gmail.com, sa
skickar vi den.

Den formella delen av arsmétet avslutades med en
stor och méttande lunchmacka och kaffe. Och mitta
och stirkta fick vi lyssna pa Birgitta Nilsson, som
ar overldkare vid Smartrehab pa Akademiska Sjuk-
huset i Uppsala. Birgitta berdttade om hur vi som
ofta lider av kronisk smérta kan lira oss att forstd
vad som ligger bakom och hur vi dé kan lara oss att
hantera smértan 1 vardagen. Mycket intressant och
larorikt. Smartproblematiken kommer vi sikert att
aterkomma till.

Vi kommer sédkert att aterkomma till fragor om smér-
ta. Nu vet vi mer om vad som paverkar vara krop-
par och det finns ocksa forskning som tyder pa att
kronisk smaérta kan vara en del av Marfans syndrom.
Framfor allt méste smarta tas pa allvar av varden.

Och som vanligt var det svart att slita sig. Ménga av
oss har genom aren blivit vinner och ses tyvirr inte

sa ofta, utan det blir manga kéra aterseenden en gang
om aret. S& dar stod vi i sma grupper och pratade om
livet med Marfan — det vi har gemensamt och som
man bést pratar med andra i samma situation om.

Jag vill darfor avsluta med en liten uppmaning (el-
ler kanske nidrmast ett rad?). Forsok att komma pa
nagon aktivitet som foreningen ordnar.

Till mig som ordforande, men ocksa till Gvriga i sty-
relsen hor ofta personer av sig som antingen har fatt
diagnosen eller bara funderar pa om det dr Marfans
syndrom som ger dem symtom. Manga ar givetvis
oroliga och har odndligt mycket fragor om allt mel-
lan himmel och jord. Att i det ldget fa traffa andra i
samma situation dr guld vart. Att se att man inte &r
ensam, att det finns andra som har samma symtom,
smartor och problem kan vara till stor hjélp. Jag lo-
var — det kan till och med vara virt (som man siager
om bra restauranger) en liten omvag.

CARINA O
ORDFORANDE

Har du betalat medlemsavgiften?

medlem 50 kr.
Tack for ert stod!

Inforandet av patientlagen och dess effekt

Den 1 januari 2015 tradde patientlagen i kraft. Vardanalys har i upp-
drag att folja inforandet av patientlagen och belysa om lagen far den

effekt som avses.

Av myndighetens andra delrapport framgér bland annat att kinnedo-
men om patientlagen och véardens skyldigheter gentemot patienterna
ar 14g bland befolkningen. Vidare framgar att patientlagen inte i

nagon storre utstrickning fordndrat hilso-och sjukvérdens arbetssitt.

En samlad bild av effekterna i varden och rekommendationer kring

Om inte, gor det snarast, till vart plusgiro 37 51 94-8

Huvudmedlem 200 kr och varje medfdljande familje-

‘Crovlig sommar,
onskar styrelsen!

det fortsatta arbetet kommer att 1dmnas i en slutrapport 2017.



' B BEGRANSAD
EFTERSANDNING

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

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva

SVERIGE
B
PORTO BETALT

Det hander nagot i kroppen

Det ir ett avlangt land vi lever i. Naturen och
klimatet skiljer sig fran toppen till botten. Det
maérks speciellt i denna tid, d& vi véntar pa att
liv, och for vissa lust, ska komma tillbaka efter
vintertidens ide.

Jag ar definitivt typen som vintertid huttrar, stin-
digt gnider stela, halvfrusna och nariga hdander
(och fotter) mot varandra, som gérna klagar all-
deles for mycket pé att jag rakat hamna i fel 4nde
av var virld. Anda lever jag liksom i ritt dnde av
detta land, soderut. Men da &r det ju lika bra att
jag klagar vidare. Jag bor ndmligen pa fel sida i
den sodra delen av detta langa land, den vistra.
Det regnar ju hela tiden. Inte alltid, men ndstan.

I dagslédget vet jag faktiskt inte vad som é&r battre
eller samre, regn eller sno.

Det dr inte sa for alla, men for mig ar det som att
pa vintern blir det tyngre att ta sig fram, att tdnka
och leva. Forutom nedisade och halvcementerade

Var friskvardsbok ’M4é bra med marfan” finns
fortfarande att bestilla gratis frdn Paula. Henne
nar ni via epost: paula.grandell@gmail.com
eller mobil: 070- 492 41 67

Fore sommaren planerar vi att var nya infor-
mationsroschyr ska vara klar! Den ersitter den
gamla broschyren ”Allmén information”, som
kom redan 1997. Mer information om den nya
broschyren kommer pa hemsidan och facebook
och 1 nésta tidning forstas!

leder dr det som om hela min kropp lever pa na-
gon slags reserv. Nér sedan hjérnan borjar regist-
rera, om dn sma och néstan osynliga tecken pa
att varen &r pa vag, da hiander det nagot. Jag kan
nistan kdnna det som en ryckning inombords.

Och det dr nér nervtrddarna lédngst ut i hinder och
fotter natts av det glada budskapet att det dr dags
att falla vinterpélsen, det &r da min kropp borjar
att dterta sin form. Nackmusklerna kan antligen
hjélpa mig att lyfta pa huvudet for att skada allt
det vackra och mina dgon bara tar in och njuter
av det som skapelsen har att erbjuda. Néar virmen
sedan kommer sé spricker mitt ansikte upp i ett
vilkomnande leende och jag fullkomligt dricker
mig varm och mjuk fran utsidan in och insidan
ut. Det dr ndgot cirkuldrt med det hela. Att varje
ar vanta och langta.

ANNELI JONSSON




