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Kontrollen bel Marfan-Syndrom

WAS IST GENERELL ZU BEACHTEN?

1. Erh6htes Bewusstsein und gutes Management fur regelmafige Kontrol-
len von Herz, Aorta, Augen und Skelett.

2. Blutdruckkontrolle und praventive Einnahme von Blutdrucksenkern (An-
giotensin lI-Rezeptor-Blockern wie zB Losartan) und/oder Betablockern.

3. Erweiterungen von Aortensegmenten oder der Aortenwurzel (Aneurys-
men) sind sinnvollerweise mit geplanten Operationen zu sanieren um
Notfalle zu vermeiden.

4. Angepasste sportliche Aktivitaten (kein Leistungssport) sowie Vermei-
dung von schwerer kérperlicher Arbeit

5. FUr den Notfall immmer einen Marfan-Notfallausweis mitfiihren oder eine
Kopie des letzten Arztbriefes der Marfan-Ambulanz oder vom Kardiolo-
gen/Internisten mitfihren. Man kann auch am Handy eine Notfall-App
installieren und samtliche Gesundheitsdaten hinterlegen.

JAHRLICHE KONTROLLEN:

— Augenarzt (Sehtest, Untersuchung an der Spaltlampe, die Messung
des Augeninnendrucks, der Hornhautverkrimmung und der Augenlan-
ge)

— Orthopadie (Hufte, Wirbelsaule, Fulle, Hochwuchskontrolle bei Kindern)

— Kardiologie oder Marfan-Ambulanz (Blutdruck, EKG, Ultraschall des
Herzens, der Herzklappen und der Aortenwurzel, Labor, ggf. Magnetre-
sonanztomographie (MRT) oder Computertomographie (CT) der Aorta)
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AORTA

Eine Aussackung der Aorta (Aneurysma) ist nicht sptrbar und geht mit einem
hohen Risiko fiir ein Einrei3en (Dissektion) oder einer Ruptur einher. Beide
sind absolut lebensbedrohlich. Daher muss die Aorta beim Marfan-Syndrom
zumindest einmal jahrlich besonders genau tberwacht werden. In regelmali-
gen Abstanden soll abhangig vom Vorbefund die gesamte Aorta mittels MRT
oder CT kontrolliert werden.

Nach einer Operation der Aortenwurzel oder einer Dissektion muss die ge-
samte Aorta (aufsteigende Aorta, Aortenbogen, absteigende Brust- und
Bauchaorta sowie Beckenarterien) mittels MRT oder CT tUberprift werden.

Engmaschigere Kontrollen, beispielsweise halbjahrlich, sind erforder-
lich wenn:

— im Ultraschall oder MRT eine Erweiterung der Aortenwurzel = 4,5 cm
oder eine schwere Klappeninsuffizienz festgestellt wird

— sich die Aortendimension seit der letzten Untersuchung stark vergrof3ert
hat

— das gilt auch fur die anderen Risikobereiche wie Skelett und Augen,
wenn sich der Befund verschlechtert hat

Adressen von Marfan-Ambulanzen oder Arzten, die Erfahrung mit der Krank-
heit haben, findest du auf unserer Website: www.marfan-initiative.at bzw.
kannst du uns per E-Mail kontaktieren, dann finden wir eine Ambulanz oder
einen Arzt in deiner Nahe: info@marfan-initiative.at.
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