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Ledare

Hej kdra medlemmar!

Detta blir min forsta ledare som nyvald ordfo-
rande i var forening. Jag tar over efter min syster
Carina Olsson som nu har stigit ett litet steg tillbaka
och blivit vanlig ledamot i styrelsen. Jag passar pa,
a styrelsens vignar, och dven alla medlemmars, att
tacka Carina for hennes fina insats som ordférande
under manga ars tid.

Nu ska alltsa jag forsoka axla det hela. Jag har
dock lite vana for jag har varit ordférande forut
ndgra ar pa 90-talet. Jag har ocksa varit med i styrel-
sen lite av och till under manga érs tid. I 6vrigt blev
det inte négra forandringar i styrelsen — fortfarande
samma ging kvinnor. Jo, for vi har faktiskt bara
kvinnor i styrelsen, framdver vill vi gérna se att na-
gon man kommer med ockséd. Fundera nu alla killar
om detta dr ndgot du skulle tycka vore roligt sa finns
mojligheten att kunna bli invald pa arsmétet 2020.
Styrelsen har dven just nu en liten 6verrepresentation
av diagnosbérare och bara en kvinna som inte sjilv

har syndromet utan dr fordlder till barn med marfan.
Det skulle inte skada att f4 med ytterligare en for-
alder eller annan anhorig i var styrelse framdver.
Jag maste passa pa att aterigen sla ett slag for var
nya (pja, kanske inte sa jatteny lingre) fina och
synnerligen innehallsrika webbsida marfan.se. Dér
lagger vi ofta ut nytt material.

Nu vill jag onska er alla en trevlig sommar och
skicka med en invitation till att kontakta mig. Tveka
aldrig att ringa eller maila; 070-538 55 19 eller
marfan.sverige@gmail.com

KARIN OLSSON




Arsmotet

2 mars 2019

Sparvagn nr 1 gar mot Ostra sjukhuset i Goteborg
dér arsmotet ska hallas. Det bldser smakyligt sa
dragkedjan dras upp lite extra. Som vanligt infin-
ner sig bdde forvédntan och lite nervositet. Hur hittar
vi till rétt lokal bland alla dessa byggnader? Vilka
kommer, hur kommer foreldsningen med Mikael
Dellborg professor i hjartsjukdomar att bli, kommer
smorgésarna att ricka? Fragorna besvaras en efter
en.

Det tog en stund att hitta ritt eftersom vi véntade
vid fel entré men det 16ste sig efter ett samtal med
sjukskoterskan pa CSD. Vil pa plats forbereddes
det med fika och smorgasar. En av vara medlemmar
som bor ndra sjukhuset hade erbjudit sig att bestilla
smorgésar och handla det som behdvdes vilket
uppskattades enormt mycket. Nar klockan ndrmade
sig 12.00 borjade folk
droppa in manga nya
ansikten men dven en
del som jag triffat tidi-
gare, mycket trevligt och
spannande att fa tréaffas
och prata.

Mitta och belétna gick
vi sedan in 1 forelés-
ningssalen och fick en
underhdllande och infor-
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mativ foreldsning i tva akter om Marfan och gravidi-
tet samt Marfan och trdning. Méanga fragor stélldes
och lika manga svar fick vi.

Nér allt var klart och vi sitter pa spirvagnen igen
infinner sig ett behagligt lugn och en gladje 1 hjartat
over att ha fitt triffa s manga trevliga minniskor
och fitt ta del av en intressant foreldsning.

Hoppas nésta ér blir lika bra med nya méten. Har ni
inte varit med tidigare kan jag verkligen rekommen-
dera det. Det &r alltid skont att fa traffas pa riktigt
och prata och dela med sig av sina erfarenheter 1
livet med Marfan.

PAULA GRANDELL

Ett hdrligt och intresserat gdng pa drsmotet.



Dellborg om hjartat

Forelasning pa arsmotet

Pa vart arsméte i Géteborg i mars talade
kardiolog Mikael Dellborg om marfan och
hjértkomplikationer och om marfan och
graviditet samt om att mattlig traning kan
skydda marfanaorta.

Kirurgi i tid

Mikael borjade med att presentera sig som GUCH-
professor vilket innebér att han dr professor i med-
fodda hjértfel. Han har jobbat pa Ostra sjukhuset i

Goteborg 1 hela sitt yrkesverksamma liv.

- Jag ér hyfsat bra pé att ta hand om folk med
marfan som har problem med sin aorta och det har ju
alla pa sitt och vis, inleder Mikael.

Han syftar pa att vi alla ska gora kontroller av
aorta regelbundet for att i tid upptécka och dtgirda
utvidgning som ju &r sdrskilt kdnnetecknande vid
marfan. Nér sddan borjar upptrada och man planerar
in en kirurgisk atgérd kan man séga att detta dr idag
en relativt enkel operation. Tidig upptickt och en vil
planerad operation &r alltid det bésta.

Medicinering

Utvidgning och ddrmed operation kan forhindras
genom att medicinera med betablockerare. Denna
minskar trycket pd kédrlviggen och det dr gynnsamt
for oss som har Marfans syndrom.

Det har @ven gjorts studier pa medicinen Losartan
och marfan. Dir man ville {4 vetskap om huruvida
medicinen eventuellt kunde paverka att aortans ut-
vidgning minskade.

Losartan dr egentligen en blodtrycksmedicin som
tillhor en grupp likemedel som kallas angiotensin II-
receptorantagonister. Angiotensin II &r ett kroppseget
amne som binder till receptorer 1 blodkérl och fér
dessa att dras samman. Detta leder till att blodtrycket
stiger. Losartan forhindrar att angiotensin II binds
till dessa receptorer, vilket leder till att blodkarlen
vidgas och blodtrycket sjunker.

Mikael poédngterar att studierna inte har gjorts pa
tillrackligt manga patienter for att kunna dra nagra
definitiva slutsatser om relationen mellan aortas
utvidgning och Losartan. Det skulle krévas stu-
dier med 100-tals patienter som foljs under ménga,
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manga ar. Det knepiga med en siddan &r att en del
av dessa personer med marfan inte skulle f4 ndgon
medicin for att kunna jaimfora med de som far medi-
cin. Detta skulle inte vara sa bra om det visar sig att
medicinen har en gynnsam inverkan pé aortas ut-
vidgning, da stir man dir med en massa manniskor
som skulle ha behovt fi medicinen. Mot bakgrund
av detta tror Mikael inte att man egentligen nagonsin
kommer att kunna genomfora den typen av studie.
Det dr dndé sé att manga av oss med marfan tar
Losartan. Mikael tycker att man mycket vél kan fort-
satta med det i kombination med niagon betablock-
erare om man inte far nagra trakiga biverkningar av




Losartanet. Det blir som att ha bade héngslen och
livrem for de som tycker att det kénns tryggt. Det &r
lite av en smaksak.

Operationsmetoderna

Om det 4nda blir nddvandigt att operera aorta sa
gors det med en sé kallad Bentaloperation. Denna
innebdr att man ersétter den bit av aorta som sitter
ndrmast hjirtat med en dacronstrumpa som det sitter
en mekanisk hjartklaff pd. Detta dr den vanligaste ty-
pen av operation pa manniskor med marfan. Den har
goda resultat och det hela haller livet ut, dock mésta
man ta blodfértunnande tabletter resten av livet.

Man gor dven klaffbevarande
operationer da man far behélla
sin egen aortaklaff.

- Det &r ingen id¢ att byta
klaff om man inte maste, sdger
Mikael. 1

Det dr en liten risk att en
sadan operation maste goras om
en gang till 1 livet — en sannolik-
het pa 15-20 % sett pa cirka 20
ars sikt.

Nu finns dven en annan, nyare
operationsmetod som innebar
att man sitter pa en strumpa pa
utsidan av aorta. Det dr dnnu s
lange en krangligare metod men
kanske kommer den bli vanli-
gare 1 framtiden.

Operation av aorta brukar go-
ras om dess diameter dr mellan
45 och 50 mm, men man maste
aven se till familjehistorien for
att kunna avgora. Man behover
ocksa vidga in hur snabbt utvidg-
ningen sker och infor en gravi-
ditet dr det ytterligare faktorer
som maste végas in. Allt gors
- via noggranna stéllningstagande

& fran fall till fall i det lakarteam
som &r inblandade i patientens
vard.

Aortas utvidgning och graviditet

Risken for dissektion 1 samband med graviditet dr
inte helt 14tt att faststdlla men utifran de studier som
finns torde man kunna uppskatta risken till cirka 8 %
pa kvinnor som har en aorta vars diameter understi-
ger 40 mm.

Man brukar séga att vid en aorta som overstiger
40 mm bdr operation goras fore en graviditet. Om
mattet &r Over 45 mm bor graviditeten avbrytas, men
detta ska sjalvklart avgoras i samrad med fordld-
rarna.

Det ar ytterst viktigt att det finns ett sa kallat
multidisciplindrt team som bestar av hjartldkare, for-
lossningsldkare, barnmorska med flera, som planerar
noga tillsammans med kvinnan/familjen vad som ska
goras, bade infor graviditet men dven for planering
av saker som kan hidnda akut under forlossningen.

Efter denna genomgang overgick Mikael till sitt
andra amne som handlade om trdning vid marfan.

Mattlig traning kan skydda

Vi vet att fysisk aktivitet dr bra for manga olika sa-
ker — regelbundna pulshdjande promenader 4 ganger
1 veckan ar faktiskt bra for allting; bade fysiskt och
psykiskt. Det dr till och med sa att lag fysisk aktivi-
tet har en massa negativa konsekvenser. All form av
mattlig traning ar bara av goda men elitidrott maste
nog vi som har marfan tdnka bort.

Mikael vill dven avrada frin:

* Tyngdlyftning, darfor att det ger ett stegrat blod-
tryck och faktiskt en viss utvidgning av aorta i sjdlva
lyftet d&ven hos fullt frisk tyngdlyftare.

» Annan typ av mycket tung statisk tréaning.

* Kontaktidrotter som dr forenade med hérda tack-
lingar eller andra kraftiga sméllar mot kroppen.

Springa — battre an stillasittande
Att spring, jogga och promenera, girna raskt, dr bara
bra for den som har marfan.

Det har gjorts studier pd marfanmdoss dar man lat
hilften av dem bara vara helt stilla och den andra
halvan fick springa i hamsterhjul. Under tiden méttes
deras aortas diameter. Efter fyra manader sags inga
skillnader mellan de bada grupperna men efter nio
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mdnader hade de mdss som sprang i hjul en mindre
utvidgning av aorta dn de som bara var helt stilla.
Det ér alltsa helt enkelt béttre att springa/promenera
raskt @n att inte gora det.

Tyvirr finns dock inga motsvarande studier gjorda
pa méinniskor med marfan. Man kan @nda gora ett
rimligt antagande om att springa lopp pé 5, 10, 20
eller till och med 40 km, som ju &r ett Maraton, for
oss som har Marfans syndrom, bara &r bra for oss.
Men, och detta dr viktigt, om man vill springa ldnga
lopp MASTE man bérja trina lagom hért och suc-
cesivt under lang tid fore loppet. Ar man otréinad och
springer ldnga lopp kan vem som helst rdka ut for
hjértstopp.

Gymtraning
Att utfora lagom tung styrketrdning pd gym é&r heller
inte farligt for den som har marfan. Lyft under 5 kg
och méanga repetitioner, istillet for tunga vikter och
fa repetitioner, &r helt i linje med vad man kan gora.
Detta giller bdde for den som @nnu inte opererat
sin aorta savdl for den som har en inopererad da-
cronstrumpa — gymtréning dr hdlsosam. Den som
déremot har en obehandlad aortadissektion bor vara
aktsam med gymtréning.

Ogonen

Manga med marfan har ju dven 6gon som bor aktas
for harda slag och tacklingar mot huvudet/krop-
pen. Daremot séger Mikael att det inte bor foreligga
ndgon risk for nithinneavlossning eller linsluxation
vid méttlig gymtrining med ldtta vikter och manga
repetitioner.

Sammanfattningsvis

Fysisk aktivitet har en hilsobefrimjande inverkan pa
oss. Det dr ocksa bra att {4 in lite vardagstrining, till
exempel att springa till bussen, ta trappan istéllet for
hissen, upp och sta ofta om du har ett stillasittande
arbete etc.

Manga med marfan har hjértarytmier, som i de flesta
fall ar ofarliga. Tréning &r bara av godo dven for er.

Om du &r oséker pd vad ditt hjérta och din aorta
kan klara be att f4 gora ett arbetsprov hos sjukgym-
nast.

Mikael avslutar med raden:

* Rask promenad 4-5 ganger i veckan dr ingen
dum idé — tvirt om.

* Ror pé er — men anvind huvudet!

KARIN OLSSON
MARFAN.SVERIGE@GMAIL.COM



Lakar

14 maj i Amsterda

Dagen i Amsterdam var, som alltid nar gruppen
traffas, praglad av entusiasm och stundtals mycket
haftiga diskussioner.

Amnen som togs upp var bland annat om hur man
ska méta och jimfora olika matt pa aortan, register,
utvdrdering av multidisciplindra team, nya informa-
tionsvideor och genomgéng av forskningsprojekt
och verksambheten i stort. Det dr hoga krav fran EU
pé rapportering av olika slag.

Forskning om graviditet hos kvinnor med
Marfans syndrom

For att samla in mer kunskap om gravida
—

marfankvinnor finns det ett
register som heter ROPAC
(Registry of Pregnancy

And Cardiac Disease).
Kliniker frin 60 lander

ar redan anslutna och fler
blir det. Det &r viktigt att
alla gravida kvinnor med
Marfans syndrom, Loeys-
Dietz syndrom, Turner
syndrome, Ehlers-Danlos
eller kvinnor med bikuspida
klaffar och aortautvidgning
ber om att fa ingd i registret.
Da hjdlper man gravida kvinnor med medfodda
hjértfel 1 framtiden eftersom man gynnar forskning
och kunskapsinsamling. Det medfor ju dnnu sékrare
rdd och behandling i framtiden. Det tar tid for en
lakare att lagga in information i registret, en timme
for den fOrsta patienten men sedan gér det betydligt
snabbare. Tidsndden kan vara en orsak till att inte
alla kvinnor med marfan dr inlagda men som patient
kan man insistera! I kommitten for registret hittar

vi Ulf Thilén, svensk ldkare med stor erfarenhet av
Marfans syndrom.

Loeys-Dietz
Fokus ér nu pa Loeys-Dietz och Bart Loeys som
ingdr 1 gruppen har borjat att sammanstélla ett do-

ruppens mote

kument som innehaller fakta som patienter och
sjukvérdspersonal bor vara uppmirksamma pa i en
vardsituation (Do and don’ts) och sedan blir det en
sammanstéllning av riktlinjer. Som med alla kon-
sensusdokument inom gruppen skickas de runt och
diskuteras innan dokumentet slutligen antas och
publiceras. Patientforetradare inom HTAD Onskar fa
kontakt med patienter som har Loeys-Dietz for att fa
hora hur det ér att leva med Loeys-Dietz. Vi 6nskar
ocksa hjdlp och synpunkter vid revision av doku-
ment. Kontakta mig gérna! Hér finns en lénk till mer
info om diagnosen. https://www.socialstyrelsen.se/
ovanligadiagnoser

Do and don’ts for Marfan syndrom

Vi tackar Erik Bjorck som har dversatt den till
svenska. Sa snart layouten &r klar kommer den ut pa
var hemsida.

Det finns flera bra informativa videor om VAS-
CERN och fler kommer. Man hittar dem om man
googlar p4 VASCERN htad. D& kommer man till
hemsidan. Overst till viinster finns en youtubeknapp.
Vara egna videor finns pd marfankanalen, googla pé
trdning marfan . Nu har det kommit ut en ny med
lite peppning om sommartrdning av var egen physio-
terapeut Pia.

LISE MURPHY, PATIENTFORETRADARE | HTAD-GRUPPEN



Arbetsgruppstraft

pa Oland i april

Pa arsmotet 2018 for Svenska Marfanféreningen,
klacktes idéen till ett nytt projekt som vi vill kalla Sjal
och kropp - att leva med ett kroniskt syndrom. Detta
som en forlangning av vart forra projekt som resulte-
rade i en bok "Ma bra med Marfan”.

Bakgrund till projektet

Ofta idag nir det kommer till kroniska tillstdnd s&
ar det storsta fokuset oftast pa det fysiska och det
traffas specialister hit och dit inom vérden som alla
synar det kroppsliga. Men ofta gér det inre oss forbi,
vad som sker inom oss och i synnerhet nér en lever
med ett kroniskt syn-
drom, eller plotsligt

i livet diagnostiseras
med ett syndrom.
Detta drabbar oss
olika mycket och pé
olika sitt.

2018 var ett rela-
tivt pafrestande ar for
ndgra av oss i styrel-
sen och bland annat
mig sjdlv som gick
igenom en aortaope-
ration, kallad David
plastik. Vilket var den
storsta och mest dng-
estladdade operation
jag nagonsin hittills
varit med om, 1 mitt
da 32 ariga liv. Da
blev Marfans syndrom
sa extremt patagligt
for mig och jag kénde
mig néstan for forsta
gangen 1 mitt liv sjuk.

Operationen gick
bra men dterhdmtning-
en var betydligt tuffare
an vad jag trott och sedan kanske jag aldrig riktigt
forstod hur stor operation det egentligen var.
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Karin Olsson, Christina Kjellstré'n; 0

Brist pa stod fran varden
Manga tankar snurrade i huvudet och jag insig att
jag saknade ett battre stod inom vérden for detta,
dels infor men framforallt efterat. Jag erbjods ett
samtal med kurator pa Hjartmottagningen, men det
ar inte 1att eller till mycket hjdlp med ett enda samtal
infor en sadan operation. Dessutom var kuratorn inte
specialiserad 1 att trdffa manniskor som lever med ett
kroniskt syndrom, vilket kanske hade varit att fore-
dra.
Informationen jag fick innan och hemskickad var
ocksa knapp och det skrevs véldigt lite om hur en
~ kunde ma efter en sd
| pass stor operation, utan
det handlade éterigen
mer om det fysiska och
.\ att en kunde ha ont men
"\ att det var viktigt att rora
2 p4 sig med mera.
.+ Jag minns tydligt att
. det stod en rad om att
% det inte var ovanligt att
en kunde kénna sig lite
nedstdmd direkt efter
operationen, men for mig
personligen skedde den-
na nedstdmdhet/depres-
sion ett halvér senare. De
forsta ménaderna for mig
handlade snarare om ren
- Overlevnad och att hélla
smirtan 1 balans. Detta
fick mig att fundera dn
mer kring det psykiska.

Foreningens arbete
Efter arsmotet
= 2019 med Svenska

§ Marfanforeningen

spanade vi vidare och

fick dntligen en triff inbokad med arbetsgruppen 1
styrelsen i april pa Oland. Arbetsgruppen bestér av
tre fran styrelsen som dr sirskilt engagerade samt tva



medlemmar fran foreningen. P4 Oland triffades dock
endast styrelsen. Malet dr att skicka in en ansdkan
till Arvsfonden innan éret ar slut, for ett projekt om
just de sjélsliga/psykiska aspekterna av att leva med
Marfan syndrom.

Under vistelsen p4 Oland komponerades ett forsta
utkast ithop av var ansokan, efter en del research och
framforallt mycket brainstorming kring hur detta
projekt skall genomforas. Vidare diskuterades vilka
vi kan tdnkas samarbeta med och vad vi vill fa ut av
detta projekt samt hur kan det komma till nytta for
véra medlemmar. Ska det kanske bli en ny bok? Vi
pratade om vikten av att triffa andra med Marfan
och hur det dr en otroligt viktig del av foreningens
syfte, att lata vara medlemmar tréffas och synlig-
gora alla oss som lever med ett syndrom. Och hur
skont det kan vara att prata med ndgon som verkli-
gen fOrstar hur det kidnns, dela erfarenheter eller fa
goda rdd och tips av. En annan forhoppning dr ocksa

att skapa en storre kunskap om Marfan och hur det
paverkar s& mycket mer &n bara kroppen. Och att det
1 framtiden forhoppningsvis finns ett stdrre och mer
naturligt utrymme for det psykiska i vara moten med
vérden.

Skulle du som medlem ha tankar, funderingar eller
idéer far du mer dn gédrna dela dem med oss, mejla
da till Marfan.sverige(@gmail.com

JOHANNA WARRER NILSSON

Funka olika

§ I Hobiitering & viisa

Poddtips

Vi vill tipsa om podcasten “Funka olika-podden” om livet
med funktionsnedséttning. Den tar upp olika aspekter om
hur det ar att funka olika, allt ifran hur det ar att fa diag-
nos till hur det &r att ha syskon med funktionsnedsittning.
Lyssna via ldnken nedan eller sok upp podden via din
poddapp.

https://habilitering.podbean.com/




Traning vid Marfan

Foljande text ar tagen ur var bok Ma bra med Mar-
fan, en bok med manga bra tips pa hur man kan
trana bland annat, om man har Marfans syndrom.

Var bindvav

Bindviven hos oss med Marfan dr fordndrad och
svagare dn hos andra. Det beror pa att fibrillinet ar
”slarvigt” konstruerat. Fibrillin &r ett protein, som
ingdr i just kroppens bindviv. Bindvévens funktion

1 kroppen dr sammanbindande, stodjande, fjadrande
och skyddande och kroppens organ ér “upphingda” i
skelettet med bindvév.

Eftersom vi har bindvév néstan dverallt i krop-
pen sé dr det véldigt manga organsystem som kan
vara inblandade. Leder, muskler, skelett, nerver, inre
organ, sinnesorgan, hud, hjirta och cirkulation. Ja i
stort sett alla utom hjarnan. Alla organsystemen har
god nytta av trdning, oavsett om man har Marfan
eller inte. Vi mér bra av fysisk aktivitet men, och det
ar det viktiga, pa ens egen niva.

Varfor traning

Tréaning dr bra for att mé s& bra som mojligt och vid
Marfan ér det viktigt att forbéttra sin balans, styrka
och koordination for att dédrigenom orka mer och fa
mindre smirta. Aven om alla inte kiinner smirta och
obehag i1 kroppen just nu sa kan det upptrida ldngre
fram. Traningen forebygger detta.

Manga trinar ocksé for att det kéinns skont och for
att man kénner att det faktiskt beh6vs, men alla har
inte kommit dit. Andra trinar for att sjukgymnasten,
doktorn, tranaren eller slékt och vanner sdger att
man ska det och det ar ett skl s& gott som nagot.

Vara kroppar dr byggda for att rora pé sig. Traning
behovs for att bibehalla och dka styrkan, konditio-
nen, smidigheten, spinsten och balansen. Vart psyke
behover en kropp som dr i sd god balans som moj-
ligt. D4 trivs vi oftast bast.

Det finns mycket radgivning om hur ldnge man
ska trdna for att fa nagon effekt och ibland blir denna
lite vl optimistisk géllande hur pass lite man beho-
ver gora.

Trining ger effekt forst nar endorfiner borjar
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frigdras 1 kroppen och det sker efter 20 minuter. Det
sker dven vid ldttare traning som ger forhgjd puls.
Man far alltsa ingen 6kad kondition om man héller
pa kortare tid &n 20 minuter.

Extra viktigt for oss

En minniska som inte har nagon funktionsnedsétt-
ning stér pé sin fysiska topp vid 20-25 ars élder.
Darefter dalar kurvan for den fysiska formen sakta
ner igen. For den som har ndgon form av funktions-
nedséttning, till exempel svag bindvayv, ar den fysis-
ka toppnivén vid ungefar samma alder, men kurvan
dalar med en klart brantare lutning nedat efter den
aldern. Dérfor dr det dn viktigare att vi héller vara
kroppar i god fysisk form hela livet.

Att valja traningsform

Man ska forstés vilja den traning man sjilv tycker
verkar rolig och bra. Att se triningens mojligheter
och inte dess svarigheter &r viktigt. Den som har
besvir med hjérta, lungor och leder kan paverkas
negativt av viss sorts traning. Darfor dr det viktigt att
kénna efter och i forvdg tanka igenom hur traningen
kan tdnkas paverka, och dven gédrna prata med ldkare
och/eller sjukgymnast. Att gé pa téita kontroller (en-
ligt den intervall hjértlakaren har foreslagit) av hjérta
och kérl ar helt nodvandigt

Hjarta och traning

Hjartat mér bra av att man haller kroppen igang. Den
svaghet hos hjértats klaffar och kroppspulsddern som
ibland finns hos oss med Marfan &r dnda ett skal till
att man bor vara forsiktig med véldigt kravande ak-
tiviteter. Dit hor kampsporter med omild kroppskon-
takt (till exempel karate, tackwondo och boxning)
och tévlingsidrott (sédrskild harda lagsporter som till
exempel ishockey) pa elitniva. Triatlon rekommen-
deras inte heller.

Inte bara harda stotar och slag ska undvikas utan
ocksé anstrangningar som O0kar blodtrycket — fraimst
statiskt arbete som att bira eller lyfta mycket tungt.
Orsaken ar att de hart spanda musklerna far blod-
trycket att stiga s att blodet kan passera genom



muskulaturen.

Tungt styrkelyft och bodybuilding &r alltsa inte
lampligt och den som har problem med hjértat och/
eller en utvidgad kroppspulsader ska undvika att
lyfta tung 6ver axelhdjd. Bodybuilding ar heller
ingen id¢ for man kan inte bygga muskler pa det
viset ndr man har Marfan. I och med att de flesta har
langa rorben sa tojs musklerna ut for att ricka till.
De uttdéjda musklerna blir svagare och har inte for-
maga att "pumpas upp”’ pa det vis som man vill nér
man bygger muskler. Men man kan givetvis dgna sig
at mattlig styrketrdning for att bli starkare.

Det dr viktigt att ha regelbunden koll pa sitt hjérta
och sina kérl hos en hjirtlédkare inte minst som hjélp
for att veta vad man kan gora och inte i trinings- och
idrottssammanhang.

Man ska inte trdina om man har ont i halsen eller
har feber. Det géller alla vara sig man har Marfan el-
ler inte. Om man har halsont indikerar det att vi inte
vet om orsaken till besvéren dr virus eller bakterier.
Bakterier kan ge risk for hjartmuskelinflammation
och det ska naturligtvis undvikas. Detta giller inte
bara de Marfanare som har hjartpaverkan utan alla.

Leder, muskler och traning

Alla med Marfan bor undvika att tdja sina leder ut i
ytterldgen. Alltsé inte dverstricka lederna. En liten
stund dr ingen fara men att hélla lange i ytterldge ar
inte bra. Den belastningen &r inte bra for den svaga
bindviven och kan dessutom ge smirta. Att und-
vika Overstrackning géller bade vid traning och 1 det
dagliga livet.

Stretching dr tdjningar som man gor for att for-
langa muskler, 6ka smidighet och minska trédnings-
virken. Det sistndimnda har ifrdgasatt pa grund
av att forlangningen av muskeln bara héller i sig
cirka 3 timmar. Uttdjda muskler kan ocksé antas ha
samre proprioception (kroppens formaga att halla
balansen med hjélp av en sérskild sorts receptorer,
proprioceptorer). Detta giller inte bara Marfanare
utan alla ménniskor. Om man har Marfans syndrom
och tycker att det kdnns behagligt att stretcha efter
traning si ska man tdnka pé att ta det lite forsiktigt.
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Hall inte sa lidnge i ytterldge, 10 sekunder och inte
mer dn 15 dr lagom.

Béde for ledernas och for hjértats och kérlens
skull ska man undvika att lyfta mycket tungt 6ver
axelhojd. Las mer om detta och om annan mindre
lamplig trdning under avsnittet om hjarta och tra-
ning.

Ogon och tréning

Hos vissa finns en 6kad risk for nithinneavlossning.
De som har detta bor undvika aktiviteter som kan
innebadra risk for slag mot huvudet. Till exempel
idrotter med mycket kroppskontakt — i fosta hand
kampsporter och sddana dér stora bollar kastas hart
(basket, handboll, wollyboll). Det har kan forstas
ocksé gilla i vissa yrken, till exempel vissa ddr man
maste jobba med hjalm.

Om man valjer nagot extremt

Den som inte vill avsta fran extrema sporter bor i sa
fall vara alldeles extra vaksam pé sin kropp. Beritta
for din lidkare och be varden att halla extra koll pa
hjérta, lungor, leder och skelett. Var ocksd vaksam
pa smérta — gor inte sddant som gor ont under ldnga
stunder! Lar kinna din kropp och lyssna pa den.

Lungor och andfaddhet

De som har lackande hjirtklaffar kan uppleva and-
fadddhet. Nar den blir s pass pataglig att det ar svart
att utfora sin tréning har sékerligen en ldkare redan
blivit uppmirksam pé situationen. Om inte sa &r det
absolut lage att kontakta en hjértlakare.

En del med Marfan éter mediciner for att behandla
hjart-kdrlkomplikationerna. Det kan vara blodtrycks-
sankande medicin och si kallade betablockerare.

De sistndmnda skyddar hjartat mot stress sé att
hjartverksamheten inte kan 6ka pa vanligt sétt vid
anstrangning. Hjértats sammandragningar blir
mindre kraftiga och belastningen minskar bade pé
hjartats klaffar och kroppspulsadern. Betablockerare
kan ges i1 forbyggande syfte for att undvika att aorta
utvidgas eller sé sétts de in efter att hjartat och/eller
kroppspulsadern har opererats.
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PORTO BETALT

Ungefidr en av tio som tar betablockerare klagar pa att de gor dem trotta och utmattade. De beskriver
ofta det hir som trétthet snarare én en kénsla av somnighet. Betablockerare kan ocksé paverka luft-
vigarna och lungorna och gora att kénsliga personer kdnner sig andfddda. Medicineringen kan alltsa
paverka orken vid traning. Det dr viktigt att kinna efter och anpassa traningen efter sin ork. Den som tar
betablockerare kanske bara behover ta det lite lugnare. Man kan ocksa gé ner i dos eller be att i byta
sort — det finns ménga olika.

Rokning paverkar givetvis orken och gor att man blir mer andfadd. Rokning &r sdrskilt daligt for den
som har Marfan. Lungsédckarna som sitter runt lungorna &r skorare och kan faktiskt brista, det blir ett
hal som kan leda in luft. Den elastiska lungan drar da ihop sig samtidigt som lyft pyser genom halet in
i lungsédcken. Det kan ge smarta i brostet, andndd eller héllkdnsla. Det ar oftast ofarligt men ska alltid
undersokas av lakare.

Vér svaga bindvav kan oka risken for emfysem. Det innebér att lungblasorna blir stérre men farre och
det ger en mindre méingd lungvévnad. Det
hir bor ocksé en ldkare halla god koll pa.

Men alltsa — ingen rokning!

Hur gor du?
Vér kampanj 3 1 veckan” handlar ju om
att det dr bra for alla att rora pa sig, och 4 : “
kanske i1 synnerhet for oss som har mar- o
fan. Vi kar}ll latt bli lite for aktsamma om DAGS ATT RO RA PA S IG'
vara kroppar och kanske ddrmed undvika
rorelse och traning. Vi vet nu frén lékar-
hall bade i Sverige och ute i Europa att mattlig och anpas-
sad trdning bara dr av godo dven for oss.
Gor du ndgon typ av traning som du tycker kinns lagom
for dig?
Dela med dig — skriv till oss pad marfan.sverige@gmail.
com eller gor det i Facebookgruppen som heter Marfan-

gruppen.




