Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.
Hrsg.

Das Marfan-
Syndrom

@ Springer



Das Marfan-Syndrom



Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.

Das Marfan-Syndrom

Mit 42 Abbildungen

@ Springer



Marfan Hilfe (Deutschland) e.V., Eutin, Germany

ISBN 978-3-662-53258-4 978-3-662-53259-1 (eBook)
DOI10.1007/978-3-662-53259-1

Die Deutsche Nationalbibliothek verzeichnet diese Publikation in der Deutschen Nationalbiblio-
grafie; detaillierte bibliografische Daten sind im Internet tiber http://dnb.d-nb.de abrufbar.

Springer

© Springer-Verlag GmbH Deutschland 2017

Das Werk einschlieBlich aller seiner Teile ist urheberrechtlich geschiitzt. Jede Verwertung,
die nicht ausdricklich vom Urheberrechtsgesetz zugelassen ist, bedarf der vorherigen
Zustimmung des Verlags. Das gilt insbesondere fiir Vervielfaltigungen, Bearbeitungen,
Ubersetzungen, Mikroverfilmungen und die Einspeicherung und Verarbeitung in elektroni-
schen Systemen.

Die Wiedergabe von Gebrauchsnamen, Handelsnamen, Warenbezeichnungen usw. in
diesem Werk berechtigt auch ohne besondere Kennzeichnung nicht zu der Annahme,
dass solche Namen im Sinne der Warenzeichen- und Markenschutz-Gesetzgebung als frei
zu betrachten waéren und daher von jedermann benutzt werden dirften.

Der Verlag, die Autoren und die Herausgeber gehen davon aus, dass die Angaben und
Informationen in diesem Werk zum Zeitpunkt der Veroffentlichung vollstandig und korrekt
sind. Weder der Verlag noch die Autoren oder die Herausgeber tibernehmen, ausdrticklich
oder implizit, Gewahr fiir den Inhalt des Werkes, etwaige Fehler oder AuBerungen.

Umschlaggestaltung: deblik Berlin

Fotonachweis Umschlag: © Handgelenkzeichen: Beim Umgreifen des Handgelenks
Uberlappen Daumen und kleiner Finger. Das Handgelenkzeichen kann ein Hinweis auf
das Marfan-Syndrom sein.

Gedruckt auf saurefreiem und chlorfrei gebleichtem Papier
Springer ist Teil von Springer Nature

Die eingetragene Gesellschaft ist Springer-Verlag GmbH Germany
Die Anschrift der Gesellschaft ist: Heidelberger Platz 3, 14197 Berlin, Germany



Die Marfan Hilfe (Deutschland) e. V. bedankt sich bei allen ehrenamtlichen Aktiven
fur die Mitarbeit. Ohne das Mitwirken vieler Hinde und Kopfe ware die Erfillung un-
serer Aufgaben nicht moglich.

Dieses Buchprojekt konnte durch die bundesweite Selbsthilfeférderung der DAK
(Deutsche Angestellten Krankenkasse) verwirklicht werden.



Geleitwort

= Wer liest dieses Buch?

Sie lesen diesen Text wahrscheinlich um herausfinden, ob sich das Buch fiir Sie lohnt.
Wer liest diesen Ratgeber normalerweise? Die Marfan Hilfe (Deutschland) stellt das
Buch ihren Mitgliedern zur Verfiigung. Das sind gegenwirtig etwa 1200 Menschen,
die ein Marfan-Syndrom haben, oder ihre Familien. Natiirlich ist das Buch auch frei
verkduflich, und einige medizinische Fakultéten fithren es in ihren Bibliotheken.

Wir schreiben das Buch fiir Menschen, die mehr iiber das Marfan-Syndrom wissen
mochten: Menschen mit der Sorge, dass sie ein Marfan-Syndrom haben konnten,
Menschen bei denen ein Marfan-Syndrom diagnostiziert ist, Angehorige von Be-
troffenen, Arzte, die Patienten mit Marfan-Syndrom behandeln, Studenten, die sich
firr diese komplexe genetische Erkrankung interessieren, und immer wieder auch
Neugierige, die von einer Erkrankung fasziniert sind, von der vermutet wird, dass
sie so interessante Menschen wie Tutanchamun, Abraham Lincoln und Niccolo
Paganini betroffen hat. Wir schreiben das Buch klar und einfach, ohne dabei medi-
zinische Fakten zu verkiirzen. Wir vermitteln vor allem das Wissen, das fiir den
Betroffenen oder fiir den Arzt von praktischem Nutzen ist.

= Wer schreibt dieses Buch?

Die Marfan Hilfe (Deutschland) e. V. ist Herausgeber dieses Buches. Das Buch ist
das Werk von Menschen, die selber ein Marfan-Syndrom haben oder Menschen mit
Marfan-Syndrom behandeln. Sie wissen also, worauf es ankommt. Die erste Version
erschien im Jahre 2007. Schon bald war die erste Auflage des Ratgebers vergriffen.
Das letzte Druckexemplar iiberreichten wir im Dezember des Jahres 2012 an ein
Neumitglied der Marfan Hilfe. Erst im Dezember 2014 konnten wir die Finanzie-
rung eines neuen Ratgebers sicherstellen. Der Vorstand der Marfan Hilfe beschloss,
statt einer einfachen Neuauflage eine vollig neue Version des Ratgebers zu erstellen.

Die Autoren der nicht-medizinischen Beitrage sind Mitglieder der Marfan Hilfe. Sie
haben langjahrige Erfahrung in der Patientenselbsthilfe: Als Patienten im Deutschen
Gesundheitssystem, als Berater von Betroffenen, als Organisatoren von Regional-
gruppen, als Veranstalter von Patientenseminaren, als Ansprechpartner fiir Arzte auf
Fachkongressen und vieles mehr.

Die Autoren der medizinischen Beitriige sind Arzte, von denen keiner einfach sein
Fachwissen abspult. Jeder Autor schreibt mit Herzblut und aus tiefer drztlicher
Uberzeugung. Thre Uberzeugungen sind gewachsen aus reiflicher Uberlegung,
aus eingehendem Studium der Fachliteratur, aus eigener wissenschaftlicher Arbeit
und vor allem: aus langjdhrigem, vertrauensvollem Umgang mit Menschen, die ein
Marfan-Syndrom haben.



Vil
Geleitwort

= Was niitzt dieses Buch?

Wir schreiben das Buch, weil wir glauben, dass Wissen hilft. Ich selber gelangte zu
dieser naheliegenden Einsicht durch ein eigentiimliches Erlebnis: Vor vielen Jahren
fithrte eine Doktorandin aus der Psychosomatik der Universititsklinik Hamburg-
Eppendorf eine Befragung von Menschen durch, die wir wegen des Verdachts auf
Marfan-Syndrom untersucht hatten. Als sie fertig war, zeigte sie mir ihre Statistik.
Die Menschen, bei denen wir kein Marfan-Syndrom nachweisen konnten, hatten
hohe » Angstwerte« und nur wenig »Lebensqualitat«. Die Menschen, bei denen wir
ein Marfan-Syndrom diagnostiziert hatten, zeigten dagegen deutlich weniger Angst
und hohere Lebensqualitit. »Mit Marfan besser als ohne?!« Ich hielt das fiir einen
schlechten Scherz und dachte, die Doktorandin hétte die Zahlen vertauscht. Thre
Statistik war aber korrekt. Ich erfuhr, dass die psychosomatische Forschung vielfach
gezeigt hat, dass Unwissen und Unsicherheit fiir den Menschen quilender sind als
eine klare Diagnose.

Wissen kann vielen Menschen mit Marfan-Syndrom helfen. Sie kennen ihre gesund-
heitlichen »Schwachstellen«, und sie wissen, wie sie diese ausgleichen. Sie wissen,
wann und warum sie regelméflig zum Arzt gehen, und wie sie bei bestimmten Symp-
tomen reagieren. Sie wissen aber auch, was sie trotz Marfan-Syndrom alles machen
konnen. Dieser Aspekt ist uns besonders wichtig. Verbote und Einschriankungen
werden Betroffenen oft aus Mangel an Wissen auferlegt. Schlief3lich stellen sie fest,
dass sie auch mit einer seltenen Erkrankung noch lange nicht alleine sind. Und ihr
Wissen gibt ihnen Zuversicht, um ihr Leben wieder beherzt in die Hand zu nehmen.
Die Marfan Hilfe betrachtet es als ihre Aufgabe, ihnen mit Wissen, Rat und Tat
beizustehen. Das Buch in ihren Handen ist ein Kernstiick dieser Arbeit.

Thr
Yskert von Kodolitsch
(Hamburg, 20.08.2016)



Vorwort

Das Marfan-Syndrom ist eine einzigartige Krankheit:

Betroffen sind meist ganz unterschiedliche Organe, der Schweregrad der Organ-
erkrankung reicht von minimalen, klinisch nicht bedeutsamen Stérungen bis zu
einem schweren Organbefall. Entsprechend unterschiedlich ist das Beschwerdebild
und auch die Lebenserwartung der Patienten. Die Krankheit ist nicht heilbar, aber
heutzutage gut therapeutisch beeinflussbar. Diese Charakteristika stellen an Arzt
und Patienten besondere Anforderungen. Notwendig ist der Spezialist fiir die je-
weils betroffenen Organe, aber auch der Arzt, der von dem Gesamtbild der Erkran-
kung etwas versteht und die Spezialisten koordiniert. Bei einem Arzt muss die
Gesamtverantwortung fiir den Patienten liegen. Dieser ist auch der primére An-
sprechpartner des Kranken.

Zur optimalen Diagnostik und Therapie gehort der Patient mit Marfan-Syndrom
immer in die Hand des mit dieser Krankheit vertrauten Fachmanns.

Zu dieser Betreuung gehort auch, dass sich der verantwortliche Arzt Zeit fiir das
Gesprich mit dem Patienten nimmt. Die aufwendige Diagnostik und Therapie wird
vom Patienten erfahrungsgeméf$ nur dann ohne Probleme hingenommen, wenn er
Ursache und Mechanismus der Krankheitsentstehung nachvollziehen kann. Dieses
Thema kann in einem ersten Gespréich nur angestofien werden.

Infolge der Komplexitit des Krankheitsbildes stellen sich dem Patienten immer neue
Fragen. Diese zu beantworten braucht es den fachkompetenten betreuenden Arzt.
Wertvolle Ergianzung dieser Gesprache ist der hier in aktualisierter Form vorliegen-
de Ratgeber des Patienten. Selbst fiir den wissbegierigen Marfan-Patienten wird es
nach dem Studium dieses Ratgebers kaum Fragen geben, die offen bleiben.

Kann der Patient den Inhalt dieses Ratgebers nicht auch im Internet nachlesen?
Nein, dem ist nicht so! Im Gegenteil, die Informationen im Internet sind fiir den
Patienten eher verwirrend und irrefithrend. Gesichertes steht neben Spekulativem,
Richtiges neben Falschem, Veraltetes neben Neuem.

Ganz anders der Inhalt des Ratgebers. Die Informationen sind sachlich richtig und
ausgewogen. Sie werden in einer fiir den Patienten verstindlichen Sprache ange-
boten. Durch den Ratgeber werden unberechtigte Befiirchtungen und Angste eben-
so wenig geweckt, wie unrealistische Erwartungen. Nach Studium dieses Ratgebers
ist der Marfan-Kranke im besten Sinne informiert und aufgeklért. Dieses Ziel der
Patienteninformation und Aufklirung ist fiir alle Herzpatienten erstrebenswert.
Insofern stimmen der Inhalt dieses Ratgebers und die Ziele der Deutschen Herzstif-
tung gut miteinander {iberein.

Prof. emeritus Dr. Thomas Meinertz

Vorsitzender der Deutschen Herzstiftung

Ehem. Direktor der Klinik Innere Medizin/Kardiologie am
Universitatskrankenhaus Hamburg-Eppendorf (UKE)

und spater am Universitaren Herzzentrum Hamburg (UHZ).
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