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| tidningen detta nummer:

- Rapport fran Arsmotet

- Tva studier att delta i
- Marfan, hjarta och traning

- Medicinsk info i mobilen
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Styrelsen

Hor girna av dig till ndgon av oss i styrelsen om du har funderingar

eller frigor om négot, sa forsoker vi hjilpa dig sa gott vi kan.

Karin Olsson

ordforande
070-538 55 19

marfan.sverige@gmail.com

Madeleine Frisk
webbredaktionen

Ia Hamnered
styrelseledamot

Nils-Ake Nielsen
styrelseledamot

Paula Grandell
kassor, 070-492 41 67

Christina Kjellstrom
styrelseledamot

Ulrika Jivegard
webbredaktionen och tidningen

Lisa Stridh
styrelseledamot
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ISSN: 2004-8289

Redaktor: Ulrika Jivegird

Ledare

Sommartraff mitt i sommaren
Kira medlemmar; si nalkas som-
maren och med den vir Sommar-
traff. Detta ar ligger vi den tidi-
gare pa sommaren, 3-6 juli, for att
den inte ska komma allt for nira
Agrenska stiftelsens familjetraft
som dger rum utanfor Géteborg
6-10 oktober. Deras triff vinder
sig till familjer med barn medan
vér egen Sommartriff dr for alla;
enskilda vuxna, par, familjer, ja

alla helt enkelt.

I denna tidning kan du éven lisa
om ndgot ganska unikt, nimligen
mojligheten att vara med i tvd

olika forskningsstudier om marfan.

Det dr mycket ovanligt att sidan
bedrivs i Sverige, men nu pagar det
tvé olika. Det 4r hjirtlikare Joan-
na Hlebowicz som initierade dessa

for oss pd vart arsmote som vi hade
pa Lunds Universitetssjukhus.

Det har kommit en uppgraderad
version av texten om Marfans syn-
drom i Socialstyrelsens databas. Vi
i styrelsen har varit med i arbetet
med att ta fram denna. Nu ir den
klar och ute och kan nis via var
webb marfan.se. Vilj Marfans
syndrom och Socialstyrelsens
databas.

Vi har tagit fram ett nytt fakta-
blad om Duraektasi med hjilp av
textunderlag frin den amerikanske
Marfanorganisationen. Aven det
finns att ldsa och ladda ner pa
webbsidan marfan.se. Vilj Infor-
mationsmaterial och Faktablad.

KARIN OLSSON
ORDFORANDE




Arsmote och fantastiskt
foredrag i Lund

| mitten av mars holls féreningens arsméte i Lund.Vi
forlagger arsmotena till olika stader for att ge battre
mojlighet for er medlemmar att delta och inte alltid
behdva resa langt. Motet holls dven digitalt och vi kinde
verkligen att det ar framtidens melodi. Det gor att fler
kan delta. Denna gang var tekniken for detta verkligen
forstklassig i motesrummet pa universitetssjukhuset. Nar
vi gjort forsok sjalva med digitalt arsmote under pande-

min sa var tekniken inte alls lika fantastisk.

Samarbete med CSD

Totalt ndrvarade cirka 15 personer. Motet hélls i
samarbete med Centrum for sillsynta diagnoser syd,
vid Lunds universitetssjukhus, och vi hade fint stod
i Cecilia Persson och Therese von Moos Grant som
arbetar dir. Stort, stort tack!

Nygammal styrelse

P4 drsmotet fattades beslut om ordférande och styrelse
som bestar av styrelsemedlemmar som vill fortsitta
sina uppdrag ytterligare ett ar. Du kan se vilka vi 4r i
styrelsen pd marfan.se/Om oss.

Under métet diskuterades dven verksamhetsberittelse,
ekonomisk berittelse och verksamhetsplan. Vill du ta
del av protokollet frin drsmotet, sd hor bara av dig. Du
ndr oss enklast via mail: marfan.sverige@gmail.com.

Langtidsstudie

Dessutom deltog Joanna Hlebowics Frisén, specialist-
likare inom kardiologi, tillsammans med psykolog
Elise Liljeqvist. De holl ett mycket uppskattat
foredrag om den langtidsuppf6ljning av patienter

med bindvivssjukdomar som de arbetar med. Aven
personer med marfan i andra delar av landet 4n Skéne
kan delta. Lds mer om studien pa annan plats hir i
tidningen.

e

Persson och Therese von Moos Grant

Cecilia

Forelidsningen spelades in exklusivt fér er medlemmar.

Den finns hir: https://youtu.be/k7YYphgVkqA

Stort tack till alla som deltog i Lund!

KARIN OLSSON
ORDFORANDE SEDAN 2019,



Tva studier att delta i

Vid vart arsmote tidigare i ar deltog Joanna Hlebowicz som ar professor och specialist-

|&kare inom kardiologi samt internmedicin vid universitetssjukhuset i Lund. Hon bedriver

en "Langtidsuppfdljning av patienter med bindvavssjukdomar” vid sjukhuset.

Joanna Hlebowicz ingar dven i forskargruppen for en annan nationella/internationell studie

om hjartats funktion och forekomsten av storningar i hjartrytmen hos patienter som har

en arftlig aortasjukdom. Den studien kallas "MyoTAD”.Alla med genetiskt pavisad bind-

vavssjukdom (alltsa som har gjort ett gentest) fran hela landet kan delta i denna studie.

De forsta deltagarna har nu borjat bjudas in till studien.

STUDIEN | LUND

Studiens namn 4r "Langtidsuppfoljning av patienter
med bindvivsjukdomar”. Forhoppningen frin Joanna
och hennes team i Lund 4r att att fler centra nationellt
kommer vilja delta framéver.

Alla med bindvivssjukdomar fran hela landet kan
delta i denna studie. Universitetssjukhuset bekostar
din resa till Lund. Logi far du bekosta sjilv.

Bakgrund

Bindvivssjukdom ir ett ovanligt tillstind som kan
forknippas med symtom fran hjirt-kirlsystemet samt
bland annat skelett, leder och 6gon. Hjirtbesviren
varierar mycket mellan olika personer. Hjirtklaffarna
innehaller bindvav som har betydelse for hjartklaffens
forméga att sluta sig samt funktion. Ett fatal har Mit-
ral annulus disjunction (MAD) som ir ett ovanligt
klaffel som kan forknippas med risk for allvarliga
hjartrytmrubbningar dir orsaken idag 4r okind. Kun-
skapen om sjukdomens orsaker dr i dagsliget ytterst

begrinsad.

Andamalen med projektet ir (1) att méjliggora en
systematisk uppféljning av patienter och utvirdera be-
handlingseffekter; (2) att studera sjukdomens forlopp
och identifiera riskfaktorer férenade med 6kad risk att
drabbas av aterfall.
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Potentiella risker och obehag

Deltagande i registret innebir inget obehag eller ytter-
ligare undersokningar for Dig. Du samtycker till att
lata studieansvariga forskare anvinda dina medicinska
uppgifter for registerforing och forskningsanalyser.
Om man som ett resultat av dessa undersokningar hit-
tar en ny form av behandling for MAD, kommer Du
att erbjudas bista mojliga behandling, och vanligtvis
sker den behandlingen via Din ordinarie hjirtmottag-
ning,.

Medverkan i forskningsstudien ar helt frivillig. Du
har nir som helst ritt att avstd frin deltagande eller
avbryta din fortsatta medverkan i studien utan att du
behover ange nagot skil. Detta kommer i sé fall inte
att paverka din ordinarie vard.

Hur gar studien till?

Du kommer att fa vid ett besok pa din mottagning for
personer med medfédda hjirtfel utfora test av kogni-
tivforméga, muskelstyrka, muskulidruthéllighet, gang-
hastighet och du far dven svara pa fragor om fysisk
aktivitet och om du har nigra andra sjukdomstillstand
utover ditt hjartfel. Du tillfrigas ocksd om att limna
ett blodprov for framtida analys.

Sammanlagt kommer dessa undersokningar att ta
cirka 90 minuter.



I direke eller nira anslutning till detta besok kommer
du att fa genomga en undersokning av ditt hjirta och
pulsider en s.k. magnetrontgen av hjirta och kirl,
bandspelar EKG samt ett arbetsprov. Dessa undersok-
ning utfors pa Klinisk fysiologi och nuklearmedicin.

Insamling av data och hantering av sekretess
Informationen till studien kommer att himtas frin
din patientjournal och avser likarkontakter samt
undersékningsresultat som avspeglar hjirtats funktion
och eventuell férekomst av hjirtrytmrubbningar in-
klusive bilddiagnostik, elektrokardiogram, resultat av
genetisk undersdkning och laboratorieprover relevanta
for sjukdomen sedan du fick diagnosen.

Om du bestimmer dig for att delta, sa samtycker du
till att personliga undersdkningsdata relevanta for
studien fir samlas in och anvindas i forskningssyfte.
Resultaten fran studien kan publiceras pa gruppniva i
internationella medicinska facktidskrifter och presen-
teras vid medicinska kongresser.

All information som samlas in i denna studie ir
konfidentiell enligt Dataskyddsférordningen, GDPR,
(EU2016/679). Dina uppgifter som insamlas lagras
pa dator med tilltridesskydd och kommer enbart

att anvindas for forskningsindamal. Uppgifterna ir
sekretesskyddade och ingen obehorig har tillging till
informationen. Din identitet ar kodad vilket gor att
uppgifterna inte kan knytas till sirskild person utan
tillgéng till kodnyckeln som forvaras av ansvariga
studielikare. Alla resultat redovisas gruppvis och
kommer inte att réja en enskild individ.

Du kan nir som helst ta kontakt med Din likare for
att fa ta del av de uppgifter som registrerats om Dig,.
Anser Du att de insamlade uppgifterna inte dr kor-
rekta har Du mojlighet att pdpeka detta och fa det
korrigerat. Om du 4r missndjd med hur dina person-
uppgifter behandlas, har du ritt att limna klagomal
till Integritetsskyddsmyndigheten (IMY).

DEN NATIONELLA/
INTERNATIONELLA
STUDIEN

Den andra nationella/internationella studien som alla
med genetisk pavisad bindv&vssjukdom kan delta i
heter "Myokardiell sjukdom vid &rftliga thorakala
aortasjukdomar: MyoTAD-projektet.”

Denna genomfors vid:
Barnhjirtcentrum Lund, Skine Universitetssjukhus

Barnhjirtcentrum Stockholm, Karolinska sjukhus
Barnhjirtcentrum Uppsala, Akademiska sjukhus

Barnhjirtcentrum Géteborg, Sahlgrenska Universitet-

sjukshus

Hjirtmottagning, Lund, Skine Universitetsjukhus
Hjirtmottagning, Sahlgrenska universitetssjukhus
Hjirtmottagning, Karolinska sjukhus

Hjirtmottagning, Akademiska sjukhus, Uppsala

Vad ar syftet med studien?

Med denna studie vill man l&ra sig mer om hjartats
funktion och fOrekomsten av stOrningar i hjartryt
men hos patienter som &r k8nda fOr att ha en arftlig
aortasjukdom.

Studien har initierats av Ghent universitessjukhus i
Belgien, flera andra sjukhus i Europa deltar ocksa.

Vad innebar det for dig att delta i studien?

Ditt deltagande i denna studie medf6r inga ytterligare
kostnader for dig. Majoriteten av de undersokningar
som krivs for att delta i studien ir en del av din
standarduppfoljning. Undersokningar som ska goras
inom ramen f6r studien och som inte ingar i din regel-
bundna 6vervakning kommer att géras kostnadsfritt.



Foljande undersokningar kommer att utforas i denna
studie: ekokardiografi, elektrokardiogram (EKG),
24-timmars ambulatoriskt EKG (24h-Holter), ifyllan-
de av ett frageformulir (1 sida) och i en utvald grupp
av patienter en magnetkamera-undersékning (MR)

av hjirta. Endast 24-timmars Holter hos patienter
utan hjirtklappningar och frageformuliret ingar inte i
rutin uppfoljning.

Beskrivning av studien

Arftliga aortasjukdomar ir irftliga sjukdomar som
kinnetecknas av utvidgning och/eller dissektion av
den storsta artiren i kroppen, aortan. Detta kan, men
behover inte, tf6ljas av avvikelser i hjirtklaffarna.
Under de senaste dren har dven mindre vanliga av-
vikelser i hjirtat upptickts hos dessa patienter: stor-
ningar i hjirtrytmen (hjirtarytmier) och minskning
av hjirtats pumpfunktion, vilket i sin allvarligaste
form leder till hjirtsvikt. Man kallar dessa problem
tillsammans for avvikelser i hjartmuskeln (myokardiell

sjukdom).

Hittills har det bedrivits lite forskning om frekvensen
och orsaken till hjirtproblem hos patienter med arft-
liga aortasjukdomar. Dessutom vet man dnnu inte hur
man bist uppticker och foljer upp patienter med hog
risk for dessa hjirtproblem. Av dessa skil utformades
denna studie. Genom denna studie vill man fi en
bittre forstielse for kardiovaskulira avvikelser hos
patienter med 4rftlig aortasjukdom.

Med studier som ultraljud och NMR kan vi visuali-
sera aortan och hjartmuskeln mycket tydligt. Forutom
standard-EKG vill vi bittre studera hjirtats elektriska
ledning genom att ocksd gora en 24-timmars mitning
av hjartrytmen. Du kommer ocksa att fa fylla i ett
kort frageformulir (1 sida) om dina symtom.

Data frin dessa studier kommer att kunna beritta hur
ofta dessa hjirtavvikelser forekommer, deras mojliga
orsaker och hur man bist kan uppticka och overvaka
dem. Dessutom kan man eventuellt dra slutsatsen om
utvecklingen av arytmier ir relaterad till vissa forind-
ringar i hjarcmuskeln.
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Mitningarna kommer att utforas vid en kardiologisk
polikliniken, en barnkardiologiska polikliniken och
radiologiavdelning. Bildundersokningarna, elektro-
kardiogrammet och 24h-Holter forséker man gora
samma dag om det gér rent praktiskt. Du kan ta
med dig Holter-enheten (24-timmars mitning av
hjartrytmen) hem dir du kan limna tillbaka den till
sjukhuset nista dag.

Vill du delta i nagon av de tva studierna?

Vill du delta i studien i Lund: Kontakta doktor
Joanna Hlebowicz, bitridande 6verlikare, professor,
Hjirtmottagningen, Skines Universitetssjukhus Lund
joanna.hlebowicz@med.lu.se

Vill du delta i MyoTAD: Kontakta doktor Michal
Odermanski, barnkardiolog, Barnhjirtcentrum (men
studien vinder sig dven till vuxna), Skanes Universi-
tetssjukhus Lund

michal.odermarsky@med.lu.se

Skriv endast kontaktuppgifter, INGA personuppgifter

eller annan personlig information, si kontaktas du.

KARIN OLSSON
MARFAN.SVERIGE@GMAIL.COM
ORDFORANDE



MEDICINSK
INFO | MOBILEN

Ni vet vl att det finns stort stod inbyggt i mobilen for
minniskor med en ovanlig diagnos? Ifall olyckan ir
framme kan man med hjilp av mobilen férmedla till
folk pa plats, sisom sjukvérdspersonal eller liknande,
att man har speciella behov eller mediciner som péver-
kar den vard man behéver. Detta ir bra att veta om
man till exempel inte ir vid medvetande. P4 Iphone
finns nagot som heter Medicinskt ID. Detta finner
man i appen "Hélsa” som medfoljer nir man koper en
Iphone (det ir alltsd inget som behover laddas ner frin
appstore). I en Samsung ligger detta under sikerhet
och nédlarm, pé instillningar, dir man klickar sig vi-
dare till medicinsk info. P4 en android mobil gir man
in pd appen “sikerhet” och klickar pa instillningar.
Dir kan man sedan ligga till medicinsk info.

Dir kan man sedan fylla i vilken diagnos man har,
vilka mediciner man tar och annat som kan tinkas
vara viktigt for sjukvirdspersonal att veta om man
sjdlv inte dr i tillstind att formedla det. Man kan dven
ligga till nddkontakter som kan nés litt om man
sjdlv inte kan ringa. Medicinskt ID nds dven utan att
behéva ldsa upp mobilen. Detta gérs genom att pa
den lasta skirmen (dir man klickar in sin kod for att
oppna mobilen) klickar pa nédsituation och dir ska
man kunna klicka pa medicinskt id/info. P4 sa sitt
kan folk som inte har tillging till att ldsa upp din
mobil, litt nd den information som eventuellt behover
formedlas.

Socialstyrelsen upp-
daterar informationen
om Marfans syndrom

Socialstyrelsen har i mars 2025 uppdaterat sitt kun-
skapsstod om Marfans syndrom i databasen for sillsynta
hilsotillstand. Den nya texten innehaller flera viktiga

forbattringar och fortydliganden.

Nyheterna i korthet:

¢ Tydligare symtombeskrivning
Informationen om hur Marfans syndrom kan
paverka lungor, tinder, hud och 6kad risk for
brack har fordjupats.

¢ Individuell variation lyfts fram
Det betonas att symtomens uttryck kan variera
kraftigt, aven inom samma familj, vilket under-
stryker vikten av personanpassad vard och
uppfoljning.

* Reviderad forekomstuppgift
Cirka | 000 personer i Sverige uppskattas ha
diagnosen. Siffran ar osaker, da den baseras pa
aldre studier med varierande kriterier.

¢ Tydligare behandlingsbeskrivning
Det framgar att det inte finns botande behand-
ling, men att god uppfoljning och forebyggande
kirurgi numera ger i stort sett samma livslangd
som for befolkningen i stort.

Foreningens medverkan

Medlemmar ur styrelsen for Svenska Marfanforen-
ingen har deltagit i arbetet med att korrekturlisa och
faktagranska innehéllet fore publicering. Detta har
varit ett viktigt bidrag till att sikerstilla att infor-
mationen speglar aktuell kunskap och patienternas
perspektiv.

Den uppdaterade texten finns att ldsa i Socialstyrel-

sens kunskapsdatabas for sillsynta hilsotillstand, till-

sammans med en informationsbroschyr i pdf-format.
LISA STRIDH



Duraektasi

Denna text ar 6versatt fran den engelska Marfan orga-
nisationens, The Marfan Trusts informationsmaterial om
duraektasi. Oversittning, bearbetning och medicinsk

faktagranskning har gjort av Svenska Marfanforeningens

styrelse i mars 2025.

Marfans syndrom

Marfans syndrom orsakas av en genetisk forindring

i kroppens bindviv. Syndromet férekommer hos alla
kon etniska grupper. Bindviven hjilper till att ge
struktur dt kroppen genom att binda huden till musk-
ler och muskler till ben. Den ger den elastiska styrkan
i senor och ligament runt leder och i blodkirlens
viggar. Den stédjer dven de inre organen. Vivnaden
bestir av fina fibrer och ”lim”. En fibrer kallas fibril-
lin. Marfans syndrom for med sig en forindring i

den fibrillinproducerande genen, FBN1, som gor att
detta protein ir bristfilligt i bindvéven i hela kroppen.
Detta skapar en ovanlig t6jbarhet och svaghet i viv-
naderna. Detta kan ge lingtgiende konsekvenser och
kan paverka 6gonen, lungorna, tarmen, nervsystemet,
skelettet och det kardiovaskulira systemet. Symtomen
varierar mycket frin person till person. Vissa har
milda symptom och andra timligen svéira. 75 procent
av diagnosbirarna irver tillstindet medan 25 procent
utvecklar det som ett resultat av en spontan genfor-
indring, s kallad nymutation.

Duraektasi

Duracktasi 4r en utvidgning av ryggmairgskanalen
utmed hela ryggraden. Durasicken, den skyddande
bindvivshinnan runt ryggmirgen, expanderar, sirskilt
i den nedre lumbosakrala regionen, dir cerebrospinal-
vitskans tryck ir som hogst. Aven om duraektasi inte
ar livshotande, sa som kirlproblem vid Marfans syn-
drom kan vara, s kan det orsaka betydande paverkan
pa livskvaliteten, sirskilt nir personer med Marfans
syndrom blir dldre. P4 grund av forbittrad 6verlevnad
in i hog alder blir dessa problem alltmer relevanta.
Duraektasi kan vara en viktig ledtrdd vid diagnosti-
sering av bindvévssjukdomar. Duraektasi ingar i de si
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kallade Gentkriterierna (frin 2010), vilket betyder att
det tilldelas tva poing i systempoingbedémningen for
Marfans syndrom. Det férekommer ocksa vid andra
bindvivssjukdomar som Ehlers-Danlos syndrom
(EDS) och Loeys-Dietz syndrom (LDS). En littera-
turéversikt antyder att 63—97 procent av vuxna med
Marfans syndrom har duraektasi.

Symtom
Manga personer med duraektasi har fa eller inga
symptom, men om symtom uppstdr ir de vanligaste:

* Lagt sittande ryggsmarta

*  Huvudvark

» Utstralande nervsmarta i ben och/eller
skinkor

* Forlust av kansel over och under det
drabbade omradet (i vissa fall)

* Rektal och genital smarta

Symtomen kan forvérras av att ligga pa mage och
forbattras genom att ligga pd rygg. Smirtan kan
ocksé vara postural, dvs. virre vid stdende, eftersom
cerebrospinalvitska samlas i det utvidgade omradet.

Diagnostisera

Magnetresonanstomografi (MR) ir den vanligaste
metoden for att diagnostisera duraektasi eftersom

den ger bittre bilder av durasicken 4n datortomografi
(CT). CT kan dock anvindas om MR ir av olika skil
ar olampligt. I nuvarande forskning har man sett att
duraektasi kan utvecklas och forvirras med aldern. En
tiodrig studie av patienter med Marfans syndrom fann
att svarighetsgraden av duraektasi kan oka med tiden.
Liknande fynd har gjorts vid Loeys-Dietz syndrom
(LDS). Detta har betydelse for den vixande gruppen
dldre personer med marfan som tidigare inte har fatt
en duraektasidiagnos. Symptomgivande duraektasi
miste alltid 6vervigas hos de ildre.



Med hjilp av MR kan man se:

* Framre meningocele. Detta innebar en typ
av neuralrorsdefekt, dar hjarn- eller
ryggmargshinnorna tranger ut genom ett
hal i ryggraden. Detta leder till att vatska
samlas i den utbuktade delen, vilket kan ge
en synlig bula pa ryggen.

* Dilatation (forstorning eller vidgning) av
nervrotskanaler.

» Utvidgning av durasacken.

Behandling

Behandlingen bygger i de allra flesta fall pd smirt-
lindring och fysioterapi. Personer med duraektasi kan
behéva remitteras till en neurolog eller smirtspecialist.
Det ir viktigt att fysiterapeuten har kunskap om
duraektasi och bindvivstillstind. Vid svar huvudvirk,
speciellt i stdende, kan ett epiduralt blodplaster 6ver-
vigas. Detta innebir att patientens eget blod injiceras
i epiduralrummet for att tippa till lickaget. Om sym-
tomen ir relaterade till en meningocele eller cysta, kan
kirurgisk dekompression eller borttagning av cystan
vara nddvindig.

Ryggbedovning

Ryggbeddvning (spinal- eller epiduralanestesi) maste
overvigas noggrant hos personer med Marfans syn-
drom. Studier har visat att ryggbedévning kan vara
mindre effektiv hos dessa patienter, troligen pé grund
av den okade volymen cerebrospinalvitska vid dura-
ektasi. Dirfor idr en anestesiologisk bedémning fore
kirurgiska ingrepp viktig, alltsd att bedoma lamplig
bed6vning, narkos eller smirtlindring.

Duraektasi och graviditet

Graviditet vid Marfans syndrom kriver noggrann
planering och 6vervakning, sirskilt for att kontrol-
lera aortan. Planering infor forlossning ir viktig, och
regional anestesi dr ofta en strategisk atgird for att
minska blodtrycks- och hjirtfrekvenssvingningar. For
gravida kvinnor med duraektasi rekommenderas en
anestesikonsultation i forvig.

Duraektasi hos barn

Studier har visat cirka 40 procent av barn med
Marfans syndrom hade tecken péd duraektasi, och

en annan studie visade en si pass hog andel som 90
procent. Hos barn ger duraktasi oftast inga symptom.
Forekomst av duraektasi kan vara ett anvindbart di-
agnostiskt verktyg om ndgra av de andra huvudsakliga
Gentkriterierna saknas (till exempel aortarotdilatation,
linsluxation och familjehistorik).



Marfan, hjarta och traning

Det har &r en tidigare publicerad intervju med Pia Ber-
gendahl, legitimerad sjukgymnast pa Hjarta och karl vid

Karolinska Universitetssjukhuset i Solna.

Hur bor vi tanka nar det galler barn och unga med
Marfans syndrom nar det giller traning och rorelse, idag

jamfort med tidigare?

— Den stora skillnaden ir att man tidigare inte hade s&
mycket kunskap. Da blev det att man hellre sa nej dn
ja till i princip allt sportande. Men ju mer vi lr oss, ju
mer erfarenhet vi inom véirden far och ju fler patienter
vi triffar desto mer har vi lirt oss om att det inte ir sa
farligt att réra pa sig. Tvirtom, det finns méanga fler
fordelar med att trina och réra pd sig dn att inte trina.

— Jag kan tinka mig att det finns ménga forildrar
som sjilva har Marfans syndrom som har fact radet att
man ska vara vildigt forsiktig. Man har hort mycket
olika varningar. Idag vet vi att man i samrad med en
fysioterapeut kan réra sig ganska mycket.

Vad rekommendera du att personer med mar-
fan kan gora for traning som ar bra for oss?

— Da tinker jag nigon form av konditionstrining, pa
en lagintensiv niva och att man férsoker promenera
regelbundet, man kan dven simma och cykla s att
man blir lite anstringd men man ska inte maxa och
bli jitteanstringd. Kombinera det med nagon form
av muskeltrining. Det gar bra att trina muskulatur
men man far inte ta i fér hirt. Jag brukar rekommen-
dera att i stillet for att gora 10 repetitioner som man
brukar gora pA gymmet kan man gora 15 repetitioner
i 2-3 set och ha lite littare belastning for dd fir man
inda effekt pd muskulaturen.

Hur vet man vad som ar ”’lagom” konditionstra-
ning?

— De som kommer till en fysioterapeut pa en hjirt-
mottagning far géra nigon form av test och da brukar
vi alltid anvinda en skala ddr man delat in triningen
i olika anstringningsnivéer. D4 far man ldra sig att
kinna och tinka pé de olika nivaerna och vad som
rekommenderas for just mig,.
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— Generellt kan man siga att det skall kidnnas nagot
anstringande. Det ska vara si att du fortfarande ska
kunna prata och att du kinner, nir du ir ute och
promenerar, att du méste ta av dig vantarna for du
borjar bli lite varm. Den nivan burkar vara lagom.
Men det ska inte vara sa att det 4r anstringande eller
jitteanstringande.

Hur brukar det ga till nar man har gjort en
storre hjartoperation? Kan man fa rad da vad
man ska gora?

— Absolut. Dels pd avdelningen efter operationen. Dir
finns det fysioterapeuter som brukar komma in si fort
man skall upp ur singen. Dom kan man stilla alla
fragor till. Rutinen 4r sedan att man ska fi komma
till en fysioterapeut nar man blir utskriven fran vard-
avdelningen. D4 fir man komma pa ett individuellt
besok till en fysioterapeut och kan tala om vad du bér
gora eller inte ska gora. Det finns ett rehabiliterings-
program for omhindertagande efter en thoraxopera-
tion. Sa dels fir man hjilp efter operationen, men
ocksd med sin grundsjukdom som i det hir fallet ju 4r
marfan.

Innebir detta att man far ga i en grupp for hjar-
topererade!

— Precis. Efter att man har blivit utskriven och hem-
skriven sd kallas man tillbaka till fysioterapin och da
erbjuds man att gd i ett program i tre manader for att
aterhdmta sig och bérja trina igen eftersom man inte
har trinat armarna och inte rort pa sig si mycket. Sa
ddr finns det ett utarbetat program.

Du har ju traffat manga patienter som har ope-
rerat sig. Ar det ofta sa att man ir lite radd for
att trana? Man kanner kanske inte igen kanske
hur hjartat jobbar.

— Absolut. Det ir vanligt. Man kanske har haft ont
eller konstiga kinningar i operationsomradet och man
ar orolig for allt mojligt. Man har kanske fatt ett litet
implantat, kanske en klaff eller ett graft och man ir
radd att det ska lossna. Det far vi jittemycket fragor
om.



Vid grupptrinning finns hela tiden en fysioterapeut
nirvarande, men man kan ocksa stilla fragor till de
andra i gruppen, de kan ofta ge de bista svaren. Da
blir det stéd pa mer sitt 4n ett att bara g i en grupp
for sjilva triningens skull.

— Vi ser verkligen forbittring i grupperna. Nir man
kommer dit forsta gingen och har visten kvar till ex-
empel, si triffar man och ser de som ligger en manad
fore. Det gor jdttestor skillnad. Man ser framstegen.

Ar det nagon skillnad pa hur det kinns nir man
tranar om man ater betablockare eller Losar-
tan?

— Ja, man brukar siga generellt att om man iter blod-
trycksmediciner, som Losartan, Candesartan, Amlo-
dipin (frimst blodtryckssinkande) si kan man kinna
att man blir lite yrslig ndr man reser sig men det lir
man sig att leva med efter ett tag eller si fir man prata
med sin likare och eventuellt byta medicin.

— Nir det giller betablockaden, som sinker pulsen,
bide i vila och vid arbete eller anstringning, kan
dessa gora att du kidnner att du inte orkar pd samma
sitt som innan du bérjade med medicinen f6r hjirtat
eftersom hjirtat dd inte pumpar si snabbt som dina
muskler skulle vilja. Hjirtat har lite som en hand-
broms kan man siga. Det skickar inte ut si mycket
syre som behovs. Framfor allt brukar man kunna
kinna att man fir mjolksyra niar man cyklar eller nir
man gir i trappor. Men man kan trina trots detta och
man ska faktiskt trina. Det ir inte farligt.

— Andra saker som det dr bra att tinka pé ir att gora
lang uppvirmning och ling nedvarvning sa att krop-
pen hinner vinja sig. Kroppen bér inte bli 6verraskad;
”0j, ska jag jobba jittemycket och hirt nu”.

— Minga som tar betablockad brukar kunna kinna
skillnad om de har lugn och lang uppvirmning forst,
den kan vara upp till 15-20 minuter beroende pa hur
linge och vad man ska trina. Men som sagt fraga en
fysioterapeut om hur just du bor trina.

1M STRINDELRG peCrant

ristina

Ohtsson:

Sommartips

Nu ar den femte delen i Kristina Ohlssons succéserie
om August Strindberg har.

”Pa idylliska Hovenidset rustar man f6r brollop mellan
August och Maria Martinsson, men lyckan hotas fran
flera hall. August griver frenetiskt i det forflutna for
att avsloja en familjehemlighet, men verkar motarbe-
tas av alla som han vinder sig till. Och nagon skickar
anonyma, obehagliga meddelanden till Maria. Ar det
ett av hennes tidigare fall inom polisen som spokar?

Samtidigt soker en man upp polisen for att berdtta
vad han rikade se en kylig natt ute pa Guleskir. En
ung kvinna, springande med panik i stegen, littklidd
och haltande. Maria och kollegan Ray-Ray gor ett
makabert fynd pé platsen; en benprotes i metall med
tydliga blodstink. Vad var det egentligen som hinde
den dir kvillen? Och varfér 4r den norska frimlingen
som rest hela vigen frin Tromsé till Kungshamn sa
intresserad av just Guleskir?”

NILS - AKE NIELSEN
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PP Sverige, Port Payé

Kardiolog Eva Mattsson pa

KS gar i pension

Eva Mattsson som arbetat som kardiolog pa Karolinska i Solna under manga &r har gitt
i pension. Hon har verkligen hjilpt oss i foreningen mycket under dren; svarat pa fragor
och deltagit pa ett antal triffar och pratat om hjirta och marfan. Hennes kunskaper om
och intresse f6r marfan 4r verkligen gedigna.

Hon var min egen hjirtlikare pd KS och det har alltid kidnnts vildigt tryggt att ha henne
som min likare.

P4 hennes avslutningsfika med medarbetarna pa hjirtavdelningen var jag sjilv och var
fore detta ordforande Lise Murphy, med och kikade tarta och tackade Eva f6r det hon
har gjort for var patientférening.

KARIN OLSSON, ORDFORANDE




