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Kontaktpersoner

Landsforeningen for Marfan Syndrom har en social-
radgiver, som man altid kan kontakte i spgrgsmal
omkring "Hvad er Marfan Syndrom”. Henvendel-
serne kan dreje sig om alt vedrgrende konsekven-
serne vedr. det at leve med Marfan Syndrom og
savel som personer med Marfan Syndrom, som pa-
rgrende og fagpersoner er meget velkomne til at
kontakte Bodil Davidsen tlf. 48 26 36 52 (bedst om
formiddagen).

Hvis der er medlemmer, som har brug for at tale
med andre medlemmer, som star i samme situation,
er man velkommen til at kontakte nedenstaende.
Det er medlemmer, som i mange ar har haft Marfan
Syndrom teet inde pa livet.

Foreeldre til barn med Marfan Syndrom:
Jette Sgrensen og Benny Rasmussen
Klokkefaldet 12, 8210 Arhus V

TIf. 86 15 15 07

Kristian Kristensen
Breendkjeergade 127, 6000 Kolding
TIf. 7552 43 50

Grethe Jensen
Nyvej 45, Gundsgmagle, 4000 Roskilde
TIf. 46 73 09 04

Aortaopereret

John Jensen

Oskar Hansensveenget 6, Andkaer, 7800 Bgrkop
TIf. 75 86 88 49



Kaere medlemmer

Endnu et arsmgde er vel overstaet. Jeg synes — ig
— det var meget udbytterigt, afspejlende i hgj grad

at vi har en engageret og konstruktivt kritisk med-

lemsskare.

Vi havde nogle veeldigt gode debatter, og vi i besty
relsen har faet en masse gode forslag og nye idéel
med hjem, som vi gleeder os til at komme i gang
med.

Det var inspirerende at se, at sa mange medlemme

er villige til at stille deres tid og viden til réghed,
til statte for bestyrelsen. Vi er opmaerksomme pa, 3
der er mange — og meget forskelligartede — gnsker
og behov hos vores medlemmer, som man kan ha
sveert ved at nd - rent tidsmaessigt - at organisere
og sa ma vi ikke glemme at vores evner udi de spe
cifikke gnsker simpelthen af og til ikke raekker

Vi har faet en masse nye udvalg, som vil kunne
hjeelpe og aflaste bestyrelsen i forskellige henseen
der, og vi gleeder os til de nye samarbejder ogtinpu
fra disse.

Ellers star den naermeste fremtid pa sommerkursus

som jeg forventer mig meget af; Jyllandstur — nu
ogsa for sjeelleendere — og Sjeellandstur — nu ogs|
for jyder . Sadan at forsta, at der pa landsmgdet
blev foreslaet, at invitere pa tveers af landsdelene
dette er en fremragende idé, blot geelder det jo sta
dig, at man selv betaler transport til og fra ugflu
ten, sa det er nok mest relevant, hvis man kan kon
binere en evt. deltagelse med andre ggremal i om-
radet!
Med gnske om en dejlig lang, varm og solrig som-
mer.

Hilsen Lottem

=

Kalender

1.Juli Sidste frist for tilmelding til unge-
kurset

7.-12. Juli Sommerkursus, Pindstrupcentre

10.juli Sidste frist for tilmelding til Sjeel-
landsturen

21.juli -10. | Kontoret er lukket pga. ferie

august

17. aug. Bestyrelsesmgde

14. sept. Sidste frist for tilmelding til Jyl-
landsturen

24. aug. Sjeellandstur

5.-7. sept. Kursus for unge 12-18 ar

25.-28. sept. | Mgade i EMSN, Holland

5. okt. Jyllandstur




Atter personaleaendringer i Center for
Sjeeldne Sygdomme, Arhus Universitets-
hospital Skejby

Der er sket det gleedelige at John @stergaard pr 1.
april 2008 er udnaevnt til professor i bgrneneurolog
ved Aarhus Universitet. Det far imidlertid den kon-
sekvens at han i forhold til Center for Sjeeldne-Syg
domme (CSS) gar pa halvtid. For at CSS kan fort-
seette det nuveerende aktivitetsniveau, har vi ansat
endnu en overlaege, Charlotte Olesen, som deler
sine arbejdsopgaver mellem CSS og Skejby Bgrne
afdeling.

Charlotte Olesen blev feerdig som leege i 1993 og
blev specialleege (barnelaege) i 2006. Charlotte ha
tidligere arbejdet pa flere afdelinger i Region Mid
herunder bgrneafdelingen i Skejby.

Séledes er vi nu 4 leeger (Annette Haagerup, Char
lotte Olesen, John @stergaard og Stense Farholt) ¢
2 sygeplejersker (Helle Vinther og Rikke Juul Ve-
stergaard) i CSS.

Med venlig hilsen

Stense Farholt

Overleege

Center for Sjeeldne Sygdomme

Rehab—messen 6.-8. maj, Bellacentret

Det er efterhanden en tradition at Marfan forenin-
gen er repreesenteret pa hjeelpemiddelmessen i Be
lacentret. | de fgrste ar havde vi selv en stareh m
de senere ar har vi veeret repreesenteret via Sjaeldr|
Diagnoser. | ar havde vi vagten om onsdagen, hvo
Inge og Mogens Buhelt skiftedes med Bodil om at
tage en tgrn. Standen var rimelig godt besggt og v
fik udleveret en del pjecer. Vi fik naeppe nogle nye
medlemmer, men vi fik fortalt om Marfan Syndrom
og om Sjeeldne Diagnoser til en del fagpersoner.
BD
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Formandens beretning for 2007

Man ma sige at 2007 for Marfan foreningens ved-
kommende, har staet i kulturens tegn.

Vi har veeret sammen om vidt spaendende arrange-
menter — lige fra workshop med Etta Cameron, over
en aktiv rolle pa Roskilde festivalen til besggind
gamle by i Arhus, diverse museer i Kgbenhavn og
Naturama-museet i Svendborg.

Dette er vel egentlig ret kendetegnende for forenin
gen. Det er af uvurderlig betydning for vores med-
lemmer at mgde hinanden for at udveksle erfarin-
ger, for at fa et godt rad, for at finde styrkendees
selskab med samme (eller lignende)udfordringer i
dagligdagen. Men det er ogsa kendetegnende, at
alle har en hverdag, der rummer sa meget mere end
Marfan — og derfor skal vores mgde om det alvorli-
ge leegges i rammer, hvor der er plads til ogsa at
veere sammen pa en anden made!

At kendskabet til Marfan er blevet bedre i den pro-
fessionelle verden er ganske tydeligt, isser nar man
harer de leeger, der altid har fulgt vores omradeé me
interesse — vi er meget heldige at have disse res-
source-steerke laeger i vores bagland, der altid star
til rAdighed med forstaelse af ny viden og konstruk
tiv kritik af vores tiltag!! Foreningen var ikke de
samme uden dem.

Men ogsa andre har faet gjnene op for vigtigheden
af at kende til Marfan og dens komplikationer — og
ikke mindst forebyggelsen af disse. Det sas tytlelig
pa det meget fine fremmgade pa foreningens Tema-
dag pa Rigshospitalet i foraret. Der var storuiisl

ning ogsa fra professionelle behandlere, og budska-
bet blev hgrt. Ikke kun pa grund af os — men, tror
jeg — ogsa pa grund af os, er bestemmelserne vedrg
rende vederlagsfri fysioterapi forhabentlig ved at
blive eendret igen i vores favar.

Vi bruger meget energi i foreningen — og i bestyrel
sen — pa, at medinddrage bgrnene og de unge i vo-
res arbejde. De bgrn og unge vi ser pa kurserne,
melder altid positivt tilbage, synes det er ranaat

re sammen og synes de laerer mere om Marfan og
om sig selv i trygge rammer. De er dog ogsa meget
interesserede i at fa flere med i deres feellesskab
barn og unge kan noget med deres umiddelbarhed
og sunde nysgerrighed, som vi voksne bare ikke
kan hamle op med. Ma dette veere en opfordring til
de voksne, der evt. tror de beskytter deres bain ve
ikke at snakke for meget Marfan derhjemme, til at
overveje igen, om bgrnene ikke er i deres gode ret
til at f& s& megen viden og egenindsigt som muligt.
Det er klart, at vi fra bestyrelsens side leseggar st
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veegt pa, at hvert barn er unikt, behovene er fbrske
lige pa forskellige alderstrin, men at se "de sma”
lzbe rundt i haelene pa "de store” med beundrende
blikke (de "store” som i hverdagen tit er mere vant
til nysgerrige blikke pga. deres hgjde, steerkdduril
manglende kreefter, lange fadder osv.!) giver hab,

gleede og stor tiltro til fremtiden hos os foreeltire!

Aret i tal

Kurser 2007

Voksne barn /unge i alt
Temadag, RH

84 84
Landsmgde, Korsgr

41 27 68
Roskildefestival

14 (3) 14
Jyllandstur, august

7 6 13

Workshop med Etta Cameron, september
30 9 39

Sjeellandstur, september
4 3 7

Barn og foreeldre, November Svendborg
8 5 13

| alt

188 50 238

Fremtidsplaner — og gnsker - er der masser af.

- 12008 skal det handle om sommerkurset —

det plejer at veere en stor succes.
om "PUF” — projektet, der er endnu et tiltag
for at afdeekke vores unges behov — denne
gang iseer de psykiske aspekter
og om hele tiden at udvide vores bergrings-
flade — bade nationalt og internationalt — sa
vi kan vaere vores malsaetning vaerdig, at
formidle mest mulig information om Marfan
til flest mulige mennesker.

Mange hilsner - og med hab om fortsat godt samar
bejde ogsa i 2008

Lottem Hybel, formand

Referat af generalforsamling 27.4.2008.
Fuglsangcentret. Fredericia.

Pkt. 1 Valg af dirigent og referen.

Jan Petersen blev valgt som dirigent og Bodil Da-
vidsen som referent.

Dirigenten konstaterede at indkaldelsen var frem-
sendt i rette tid.

Pkt. 2 Formandens beretning fremlaegge.

Lottem Hybel henviste til den fremsendte skriftlige
beretning. | 2007 har der veeret afholdt 7 kurser i
2007 med i alt 238 deltagere, sa der har veeret man-
ge aktive.

Temadagen pa Rigshospitalet var en stor succes.
Bl.a. gav Birthe Skarup MF hab om andring af reg-
lerne vedr. vederlagsfri fysioterapi. Dog er det ud
sendte forslag ikke sa positivt. Foreningen hai- afg
vet et hgringssvar.

Landsmgadet i Korsgr gav flere udfordringer i for-
hold til de fysiske rammer — vi er nok for godt tlan
Roskildefestivalen var sjov, vad og udfordrende.
Gav ca. 9.000 kr. i overskud

Jyllandsturen gik til Den gamle by i Arhuss
Sjeellandsturen til 2 museer i Kgbenhavn
Familiekursus i Svendborg. Ikke sa mange deltage-
re. Skegnne rammer og godt kursus.

Workshop med Etta Cameron. Nyt initiativ. Med-
lemmer fra andre foreninger var inviteret med.
Koncerten var velbesggt. Weekenden var meget
positiv og vi har faet megen god feedback. Koncer-
ten gav 38.000 kr. i overskud

Bestyrelsen forsgger konstant med nytsenkning.
Isaer har vi sat fokus pa de unge og deres fremtid.
Vi vil bibeholde vores faglige niveau — isaer overfo
social- og sundhedsveesenet.

Jeg og Bodil har deltaget i nordisk mgde.

Bodil samt to unge deltog i Europaeisk mgde.

Der var ingen kommentarer til beretningen.

Pkt. 3 Bestyrelsens planer for det kommende ar

| 2008 er projektet "At veere ung med Marfan Syn-
drom” blevet afsluttet. Vi haber at kunne fglge op
pa resultaterne fra dette. Bl.a. gav alle udtrykafo
de havde problemer med fadderne, hvorfor vi i gar
havde et opleeg om dette problem.

Vor webmaster er ved at bygge hjemmesiden op pa
en ny made. Hun bruger denne til sit speciale i sin
uddannelse.

Vi har netop faet s& mange tilmeldinger, at som-
merkurset bliver en realitet.

Alle er velkomne pa de to endagsture.

Vi har planlagt et ungekursus til september



Formanden sluttede af med at bringe en stor tak til
bestyrelsen, til Bodil og til alle medlemmer for
samarbejdet.

Catherine Courtois efterlyste et kursus for voksne
med MS "Hvad sker der med kroppen, nar vi bliver
eeldre og udveksling af erfaringer omkring fadsler”
Inge Buhelt: Hvordan forholder man sig til bagrn og
barnebgrn med MS? Vi vil gerne hgre de unges
familier om deres problemer, hvad har de brug for
af hjeelp for at fa familien til at heenge sammen?

Pkt. 4 Godkendelse af det reviderede regnskab og
budget

Regnskabet var udsendt pa forhand. Efter en grun-
dig gennemgang blev det godkendt.

| &r har vi et overskud péa ca. 100.000 kr. Det-skyl
des indteegterne fra koncerten med Etta Cameron,
deltagelse i Roskilde festival, Bodils anseettelse i
Hjerteforeningen samt arbejdet med ungeprojektet

Budgettet var ligeledes blevet udsendt pa forhand.
Godkendt.

Benny Rasmussen, intern revisor rettede en tak til
Mogens Buhelt for hans store arbejde.

Inge Buhelt spurgte om de faldende indtaegter t tips

lotto spil vil smitte af pa vores tilskud. Landsfor
eningen har endnu ikke hgrt om nogen aendringer.

Pkt 5. Indkomne forsla.
Der var ikke indkommet nogen forslag.

Pkt. 6 Fastleeggelse af kontingent

Bestyrelsen indstillede samme kontingent i 2009.
Benny Rasmussen foreslog, at kontingentet blev
forhgjet fra 175 kr. til 200 kr. for voksne.

Efter en livlig diskussion for og i mod blev forsla
get med kontingent pa 200 kr. fra 2009 vedtaget
med et overveeldende flertal.

Kontingent for stattemedlemmer blev ligeledes me
et overveeldende flertal forhgjet til 100 kr. Vi Eka
stadig opfordre til at tegne et gavebrev, som medfg
rer 100 % fradrag i skatten i ti ar.

Kontingent for barn fortseetter usendret pa 50 kr.
Det blev besluttet at bestyrelsen ved generalforsan
lingen i 2009 fremkommer med udkast til draftelse
af om kontingent skal sendres fra enkeltperson til
"familiemedlemskab” og om der er mulighed for
reduktion for fagrtids- og folkepensionister.

Pkt. 7 Valg af formand
Udgar — valg hver 2. ar

Pkt 8 Valg af bestyrelse og suppleanter

Mikkel Buhelt og John Jensen gnsker ikke genvalg,

=
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Bitten Kjeergaard og Kristian Kristensen blev valgt
til nye bestyrelsesmedlemmer. Bitten Kjsergaard,
som var suppleant, bliver ordingert bestyrelsesmed-
lem.

Bente Jensen gnsker at stoppe som suppleant. Der
mangler saledes to suppleanter.

Som suppleanter blev Jette Lundberg valgt for 2 ar

Ketty Zubeil er valgt for 1 ar.

Pkt. 9 Valg af 2 revisorer og suppleant
Benny Rasmussen og Ole Bak Sgrensen, genvalgt

Anette Sejbjerg genvalgt som suppleant

Pkt. 10 Evt

Pernille Grandjean rettede en tak til formanden for
hendes store arbejde.

Benny Rasmussen: Opfordrede til at bruge egne
medlemmer til fx at holde opleeg.

Mogens Buhelt anbefalede at man forsat skulle sat-
se pa et hgit faglig niveau.

Fridthiof Jensen henviste til en database i enmande
forening, hvor man har opfart, hvad kan de enkelte
medlemmer. Medlemmer og bestyrelsen kan sa
treekke pa medlemmerne til konkrete ting.

Jesper Larsen og Bitten Kjeergaard vil arrangere en
tur til Parken med FCK

Der blev nedsat to udvalg:

"Bgrnepasserudvalg”: Bente Hauge, Pernille
Grandjean, Micael Pedersen

"Kreativt udvalg” Ketty Zubeil, Annette Zubeil.
Formanden rettede en tak til John Jensen, Mikkel
Buhelt og Bente Jensen for tak for deres indsats i
bestyrelsen.

Catherine Courtois forespurgte om alle de forslag,
der var kommet omkring bgrnepasser, ikke vil blive
brugt, nar der nu blev nedsat et udvalg. Formanden
meddelte at udvalget naturligvis far alle kommenta-
rerne og kan arbejde ud fra disse.

Stig Kluver stillede spargsmal til hjemmesiden. Det
blev foreslaet at han kontakter vor webmaster om-
kring 1. juni (hun er til eksamen pt)

Lisette Hay: Dejligt at mange mgder op til lands-
mgdet. Efterlyste mere PR om Marfan.

Dirigenten sluttede herefter generalforsamlingen.
Formanden takkede dirigenten for hans arbejde.

Ref. BD



Referat af oplaeg 3. februar 2008, Ebeltoft
ved overleege dr. med Henning Mglgaard,
Kardiologisk selskab, Arhus

Henning Mglgaard er kardiolog pa Skejby sygehus,
Arhus Universitetshospital. Kardiologerne har et tag
samarbejde med kirurgerne og narkoselaegerne.

| 2006 udkom en rapport om "Arvelige hjertesyg-
domme”, som bl.a. Henning Mglgaard var med til
at udarbejde. Denne rapport beskriver Dansk Car-
diologisk Selskabs retningslinier for udredning og
opfalgning af familiemedlemmer omkring arvelige
sygdomme. Denne rapport kan laeses pa
www.cardio.dkeller i uddrag i Nyhedsbrevet nr. 62,
februar 2007. Henning Mglgaard er endvidere for-
mand for en arbejdsgruppe omkring aortasygdom-
me. Denne arbejdsgruppe vil ligeledes udkomme
med en rapport.

Hvem er disponeret for aortaproblemer? (udvidelsg
og dissektioner)
Personer med forhgjet blodtryk
Personer med Marfan Syndrom og Ehlers-
Danlos
Der kan veere en arvelig tendens i familien
Hvis man har 2 i stedet for 3 klapper
Den farste opadstigende del af aorta (ved hjertet)
kaldes aorta ascendens, mens aorta descendens ¢
den sidste nedadstigende del langs rygsgijlen.

=

Aortadilatation (udvidelse af aorta)

Ved maling af aorta regner laegerne med en male-
usikkerhed pa et par mm. Der er ogsa forskel pa,
hvor pa aorta man maler. Ved ultralyd scanning
maler man indersiden af aorta — ved CT og MR
maler man den udvendige side.

Hvis aorta ascendens (opadstigende del af aorta,
ved hjertet) maler 5 cm eller mere opereres fore-
byggende. Hvis aorta descendens (nedadstigende
del af aorta) er 6 cm eller mere opereres denne fo-
rebyggende. Hos patienter, hvor aorta udvider sig
hurtigt opereres ved en vaekst pad 2 mm eller mere
om aret.

Ved vaesentlig uteette hjerteklapper opereres 4,5 cm.

Symptomerne ved aortaproblemer viser sig ofte ved
andengd og staerke smerter i brystet. Der kan ogsa
forekomme atypiske smerter f.eks. i ryggen.

Man kan selv forebygge aortaproblemerne ved at
undga visse idraetsformer, som betyder stgd mv.
tunge lgft, statiske beveegelser samt konkurrence-
sport (se "Veerd at vide om MS”).

Derimod bgr man holde sig i god form og man kan
sagtens lgbe, ga laengere ture, dyrke sex osv.

Aortadissektioner (rifter i aorta)

Ved dissektioner er det mest alvorligt i den opiadst
gende del af aorta, hvor det er vigtigt at lukké hu
let. Ved dissektion i den nedadgaende aorta klares
det som regel ved medicinsk behandling.

Kontroller

Ved en opereret aorta anbefales der kontrol med
MR scanner hvert ar. Kontrollen bgr foretages pa
RH eller i Arhus.

Hvis der ikke er tegn pa aortaproblemer kan man
ngjes med kontrol ca. hvert 2 ar. Ogsa disse kon-
troller bar foretages p& RH eller i Arhus.

| dag far de fleste med en udvidet aorta betablokke
re.

Lozartan

| USA og Holland er man i gang med et spaendende
forskningsprojekt "Lozartan”. Lozartan er et vel-
kendt blodtryksnedseaettende medicin, som man har
en formodning om kan forhindre udvidelsen af aor-
ta. | bedste fald kender vi lidt til resultaterma et

par ar.

Graviditet
Kvinder med Marfan har en gget risiko for dissekti-
on i forbindelse med graviditeten. Det anbefales, a
kvinder sa vidt muligt drafter en evt. graviditeedn
kardiologerne fgr en evt. graviditet. Alle gravide
MS — kvinder bgr fglges pa RH eller Arhus.
Under opleegget blev der vist optagelser fra ekko
scanninger og MR scanninger, hvor vi meget tyde-
ligt fik beskrevet savel udvidelse af aorta (dilata
ner) som rifter i aorta (dissektioner). Et meget
spaendende foredrag, som blev holdt pa en meget
udramatisk made.

Ref. BD



Referat af "Kostens betydning for perso-
ner med Marfan Syndrom” v. dieetist Ma-
lene Iskov. Landsmgdet 26. april 2008

Malene Iskov har veeret ansat som dieetist i Hjerte-
foreningen. Herefter pa Haderslev sygehus, men
arbejder nu som selvsteendig dieetist. P4 sommer-
kurset 2002 havde vi besgg af Malene Iskov.
Hvilke kostmaessige problemer er der for personer
med Marfan Syndrom? Hvad ma en person med M
veje? Hvad betyder maden?

A — vitaminmangel kan medfare natteblindhed.

K - ---- kan medfare bla meerker, jernmangel. For
personer der er i antikoagulationsbehandling (AK —
behandling) skal man passe pa, at man ikke far for
meget K-vitamin (kal)

D — vitaminmangel kan medfgre knogleskarhed
Man kan tage en daglig vitaminpille, men man kan
ikke ngjes med denne, da maden ogsa indeholder
mange andre vigtige neeringsstoffer. Pas pa med
ikke at tage for store doser. K — E —D —A vitaminer

er fedtoplgselige i leveren. De andre er vandoplgse

lige.

| dag er overveegt et af de stgrste problemer i den
vestlige verden.
Overveegt kan medfare
Hjerte — kar sygdomme
Diabetes 2
Slidgigt
Visse kraeftformer
Psykiske problemer (treethed, angst, irritabi
litet, koncentrationsbesveer)

BMI er veegt/ hgjde x hgjde

Kan man bruge BMI for personer med MS? Det
vigtigste er at se pa sig selv — har man det godt?
Normal BMI: 20 — 25; overveegtig 25-30, fed over
30.

Anbefalet taljemal for kvinder er under 80, for
maend under 94 cm.

....Basal
Erneeringsleere

S

174

De 8 kostrad

Spis mere frugt og mange grentsager hver dag— 6 om  dagen
Spis fisk og fiskepalaeg - flere gange om ugen
Spis kartofler, ris eller pasta og groft brgd — hver dag
Spar pa sukker — iseer fra sodavand, slik og kager

Spis mindre fedt — iszer fra mejeriprodukter og ked

Spis varieret — og bevar normalvaegten

Sluk tersten i vand

® ~ i o > w a4 [

Veer fysisk aktiv — mindst 30 minutter om dagen

Energi fas fra kulhydrater, fedt, alkohol og pretei
ner. Alkohol indeholder gode stoffer — med made!
Sundhedsstyrelsens genstandsgraenser er en god
rettesnor.

Hvad er god kost? Der henvises til de 8 kostrad.
Man bgar spise fisk 2-3 gange om ugen og Y2 stk.
brad med fisk om dagen svarende til 2-300 g fisk
om ugen.. Opskrifter pa anvendelse af mange grgnt-
sager fas pawww.aarstiderne.confiskeopskrifter
findes pavww.2gangeomugen.dk

Der er lige sa mange vitaminer i frosne gragntsager
som i friske. De skal dog ikke koges for meget.
Man bgr spise de tre hovedmaltider samt diverse
mellemmaltider. Kartofler er sundt men harer ikke
med til "6 om dagen”. Tarret frugt er ok, men ikke
for meget. Kan bruges til at tage pa — men ikke for
at tabe sig.

Flere sygehuse har centre, hvor man kan oplaeres i
selvkontrol af AK — behandling (Skejby, Gentofte,
Breedstrup, Naestved, Odense). Det har vist sig, at
personer der selv kontroller sine AK veerdier er-bed
re reguleret end hos dem, der bliver kontrollerat v
leegen. Hvis man bor i et amt, hvor man tilbyder
selvkontrol anbefales det at lade sig skrive oper d
er lang ventetid.

K-vitamin

K-vitamin tilfgres dagligt fra maden
- og dannes i tyktarmen af bakterier

Spis mange grgnsager, men der er nogle fa forbehold

Max 100 oram daglig]

Persille og purlag kan spises som drys og i dressinger

Spinat
Broccoli
Rosenkal
Grgnkal

OBS.. Ogsa et hgjt indhold i Kikeerter, Sojaolie, Sojaprodukter, Tang

Spis nogenlunde samme maengder hver dag.

www.diaetist-iskov.dk



Det er ikke et fedt

Monoumeettet fedt

Meettet fedt

Smaer, stegemargarine,
Heerdet vegetabilsk fedt

Polyumaettet fedt

eeeeeeeeeeeeeeeeee

Hardt
Dyrisk

Bladt
Planter

Flydende

Planter og fisk

Fede maelkeprodukter
Fede oste

Fede kedprodukter
Kiks, kager, is

Dressing kan laves af 1 del olie, 1 del vand ogl1 d
eddike.

Drikke meetter ikke s& meget som tidligere antaget
Den viden kan veere god ved gnske om veegttab
eller veegtagning.

Ved gnske om Veegttab: Pas pa med kalorieholdig
drikke.

Ved gnske om veegtagning: Drik kalorieholdige
drikke f.eks. energi og proteindrikke af meelkepro-
dukter. Ved veegtagning er det ikke altid muligt at
holde sig til de gode umaettede fedtstoffer, men de
anbefales hvor det er muligt feks. ved at bruge —
mayonnaise og remoulade pa paleegget, miracle
whip eller margarine frem for smgar, oliemargarine
eller olier i tilberedning frem for faste marganine
og smgr, marcipan og ngdder til mellemmaltider.

Ref. BD
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Referat af "Marfan — fadder” ved afde-
lingslaege Michael Davidsen, ortopaed —
kirurgisk afd. Skejby. Landsmgde 26.
april 2008

Michael Davidsen (MD) er bgrneortopaed — kirurg.
Barnekirurger tager sig af alle led hos bgrnene,
mens voksenkirurger tager sig af konkrete led.

MD startede med at fortaelle lidt om statistiske me-
toder. Statistik belyser kun en lille del- er soem”
lygtepeel at statte sig til”. Alle biologiske resitr
skal tolkes og kan tolkes forskelligt af de fordigel
mennesker. Erfaringer overfgres fra andre, men alt
er ikke gennemprgvet. Medicinsk viden er ikke en-
delig, og langt fra alt er belyst.

Alle behandlingstilbud skal skreeddersys til den
enkelte — og ikke sjeeldent under operationen.

Nar man laver forsgg pa patienter, kan man lave
"blindede forsgg” / "dobbelt blindede forsgg” eller
randomiserede forsgg.

Herefter fortalte MD om de "almindelige” fadder

og om MS problemer med fgdderne.

Mange af deltagerne har klaget over "vokseveerk”.
Denne diagnose stilles nar alle andre undersggelser
udelukker andre diagnoser. Maske skyldes det, at
musklerne holder igen nar knoglen vokser.

En "Marfan — fod” har ofte en lang mellemfod, lan-
ge teeer, platfod, hvor hveelvingen er sunket ned, og
man gar pa hjgrnet af "rulleknoglen”. Smabgrn er
ikke platfodet, men har et ekstra fedtlag.

. Platfod

Vinkler

Platfod alene er ikke grundlag for at blive kassere
for militeertjenesten. Der findes to former for plat
fod:

Fleksibel / blad. Godartet. Kreever ingen behand-
ling, da dette normalt ikke udvikler et problem.
Rigid/stiv. Bliver ofte veerre og kraever behandling.

9



Indlzeg er ofte mere til skade end gavn og bruges
ikke rutinemaessigt.

Ved operation tager man et lille stykke fra hofte o
seetter ind som en kile ved heelen.

Lateral forleengelse

Calcaneusosteotomi

Pa billedet til hgjre ses at leengdeaksen er skaev.
Haelbenet er skeevt i forhold til skinnebenet. Nar
man laegger en behandlingsplan er det vigtigt at
Iytte til b@rnene. Hvad siger de selv om deres pro-
blemer? Kan de veere med til gymnastik og idreet,
eller er de ngdt til at holde pauser.

Lase ledband medfarer hypermobilitet. Hvornar
giver det kroniske problemer? Hvis man er elite
idreetsudaver eller har vaesentlige problemer pa

grund af forstuvninger (f.eks. mere end to sygedage

pr. maned) kan operation overvejes.

Man kan f.eks. flytte en sene, skeerer huller i knog
len og fastgar den for at fa en stabil ankel. Opera
on af lgse ledband kraever et langvarigt genoptree-
ningsforlgb og aflastning. Der er en vis risiko ved
operationen bl.a. infektion ved stafylokokker.

Nar patienter spgrger, hvor la&enge skal man veere
sygemeldt, er det vigtigt at laeegerne tager en indiv
duel vurdering. Har pt. en selvsteendig virksomhed
og alt heenger pa ham, anbefales maske en korterg
sygeperiode end til den enlige mor, som har behoVv
for nogen aflastning.

Handsyede sko anbefales kun, "nar vi ikke kan an-
det”. Indleeg bgr man kan ga med, nar det kan mae
kes, at det hjeelper.

Coalitio er en overset diagnose, og dette finded mg
starre hyppighed hos personer med MS. | mellem-
foden er et par knogler vokset sammen. Dette med
virker at foden ikke kan dreje som andre. Dette kar
veere arsagen til platfod.

MD anbefaler Mensendick som en god traenings-
form. Man kan f.eks. fa 3-4 individuelle behandlin-
ger — treene hjemme — og komme en gang imellem
til et tjek.

For at standse vaekstzonerne i teeerne er der forsg

|~ ()

gang med "Bore epifysiodese”. Laegerne kan ga in

i vaeekstzonerne i de enkelte led og pavirke dem. |
dag gares det kun hvis f.eks. benene ikke er lige
lange

Foreningen er vidende om, at en pige med MS i
Finland har faet foretaget dette indgreb for atdta
se vaeksten af teeerne. Det aftales at vi kontakter
familien for naermere oplysning.

Det er muligt at forkorte et ben, hvor man skeerer
knogler over knaeet over. Dette gares sjeeldent og
kun hvor der er stor forskel i benenes leengde. Man
vil naeppe ggre det pa begge ben.

Det er vigtigt at ga i gode sko: stiv haelkappe og
andefodsfacon. Til darlige sko naevnes sko med
stilethaele, gummisko, spidse sko og traesko. Det er
ikke dokumenteret at MBT sko skulle veere specielt
gode.

Der er bade fordele og ulemper ved bandagistfrem-
stillede sko:

Fordele: de har en god pasform, man kan fa ud-
seende efter gnske og de er holdbare.

Ulemper: de er stigmatiserende, er dyre (ofte 15 —
20.000 kr. med en egenbetaling pa ca. 700 kr.g, lan
sagsbehandlingstid i kommunen og inden de bliver
syet. Endelig er der ulig kommunal behandling.

Ref. BD
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Sjeeldnedagen 29. februar

Center for Sma Handicapgrupper og Sjeeldne Diagt

noser markerede arets mest sjeeldne dag fredag d.
29. februar.

Lottem Hybel, Pernille Grandjean, Jens Halkjeer og
undertegnede deltog i konferencen "Et sjeeldent
godt liv’, som blev afholdt i Ingenigrernes hus pa
Kalvebod Brygge. | lgbet af konferencen harte vi
bl.a. John @stergaard fra Skejby forteelle om sund-
hedssektorens indsatser for de sjeeldne sygdommes
Jonas Bo Hansen fra CSH omtalte levevilkarsun-
dersggelserne og Vibeke Lubanski ligeledes fra
CSH viste filmen "Ta og se mig”, hvor bl.a. Lotte
Zwick deltager. Efter frokost var der tre workshops
hvor jeg deltog i "Om at tage handicappet pa sig —
eller ej” ved psykolog Mette Nyrup. Hun fortalte
om hvordan identitet og selvopfattelse pavirkes af
at leve med et handicap, samt hvilken betydning
graden af handicap eller graden af synlighed har fa
hvordan man kan handtere sit liv. Det var en god o
naerveerende konference, som gav os stof til efter-
tanke.

Da konferencen var slut startede "Sjeeldne Mar-
chen” med 600 — 800 deltagere, hvoraf ca. 15 var
fra foreningen. En del fik udleveret en orangefarve
paraply med alle foreningernes navne — et flot syn,
som sneglede sig gennem byen med Pjerrot i spid-
sen.

Pa Radhuspladsen blev vi mgdt af Kabenhavns M
sikkonservatoriets bgrnekor, hvorefter Sjeeldne pri-
sen blev overrakt af kronprinsesse Mary. Priserne
gik til Terkel Andersen fra Blgderforeningen og til
Karin Persson fra Dansk Forening for Neurofibro-
matosis Recklinghausen. Hjertelig til lykke til jer
begge.

Da arrangementet var slut fortsatte Lottem ogijeg t
Hgje Tastrup, hvor Sjeeldne Diagnoser havde mid-
dag og fortsatte med repraesentantskabsmgdet om
lgrdagen.

BD

«

Jeg ser jo bare anderledes ud...

Patientportraet: Oliver Larsen fra Jyllinge er ett he
seerlig dreng. Med smittende godt humgr tager han
hverdagens sma og store udfordringer pa sig. Han
er 13 ar, har sveert ved at binde sine sngreband,
vokser som drak han substral — og svgmmer som
var han en fisk. Oliver lider af marfansyndrom, og
selvom han ikke kan spille fodbold, sa gar han det
alligevel.

Der ligger en lang dreng i bassinet. Ifgrt neopren-
dragt og akkompagneret af opmuntrende tilrab fra
treeneren pa kanten neermest drgner han gennem
vandet i Jyllinge Svemmehal. Hans svgmmestil kan
vel bedst karakteriseres som usaedvanlig, men det el
ogsa en usaedvanlig dreng, vi har med at gare.

Fx er han usaedvanligt hgj. Som 13-arig maler han
intet mindre end 1 meter og 91 centimeter, og hans
sluthgjde er skudt til at blive omkring 2.15. "Men
det gar mig ikke noget,” siger Oliver selv: "Nogen
skal jo veere hgje...” Og med bare 43 kilo er det vel
ogsa rimeligt at kalde Oliver for ussedvanligt tynd,
men igen tager han selv situationen — eller skaebnen
om man vil — med beundringsveerdig ro: "Jeg har
ikke nogen grund til at veere sur — jeg ser jo bare
anderledes ud.”

Og skal vi blive ved det usaedvanlige, sa er Oliver
for det meste i usaedvanligt godt humgr. Han er og-
sa usaedvanligt godt begavet, han er usaedvanligt
musikalsk og kan spille efter gehgr. Men han er
ogsa useaedvanligt syg.

Oliver lider af det sjeeldne marfansyndrom — en
bindevaevssygdom som bl.a medferer, at den syge
bliver meget hgj. Desuden bliver mange marfan-
barn ramt pa synet og hgrelsen — Oliver er dgv pa
det ene gre og tillige voldsomt naersynet, minus 11
pa begge gjne. De fleste marfansyge er darligt ga-
ende — det geelder ogsa Oliver, som er hypermobil
pa alle led: Knee og handled kan han svuppe ind og
ud af led, og han er opereret ikke mindre end tre
gange i fadderne. Endelig rammer marfansyndrom
ogsa aorta, som vokser ude af trit med det omgi-
vende vaev. Af samme arsag er Oliver opereret to
gange i hjertet — han har faet udskiftet et styike

sin aorta og repareret en uteet hjerteklap.

Jeg nyder livet...

| det hele taget er Oliver godt kendt pa Rigshaspit
let. Han er mere eller mindre fast patient pari fo
skellige klinikker, og alene hans journal pa Klinik
for Sjeeldne Handicap vejer mere end to kilo... Ved
flere lejligheder er han blevet indlagt akut, kidrt
hospitalet med fuld udrykning og politieskorte,-for
di hans tilstand var seerdeles kritisk.
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- Der var fx dengang, hvor jeg fik for hurtig hjert
rytme... Jeg skulle binde mine sko derhjemme — og
sa lige pludselig begyndte hjertet at sla hurtlgy
havde en puls pa over 190 slag i minuttet. Sa blev
jeg kart med ambulancen til Rigshospitalet, hvor de¢
prgvede at fa pulsen ned igen. Men det tog 12 time
inden en af laegerne endelig fik styr pa det. Sa dér
fik jeg mig en ny ven, smiler Oliver.

En anden gang blev Oliver pludselig akut darlig til
ridning — for den hgje, leddelgse dreng rider ngmli
ogsa med stor forngjelse en gang hver uge. Men
denne gang fik han det darligt. Farst blev han kart
til Roskilde Sygehus, som dagen efter overflyttede
ham med fuld udrykning og politieskorte til Rigs-
hospitalet, hvor man kunne konstatere, at Olivers
ene lunge var punkteret.

Den slags oplevelser har Oliver flere af. Alligevel
insisterer han pa, at han i hverdagen ikke gartrund
0g er bange. - Nej, jeg nyder livet. Men jeg bliver
bange, nar der sker noget med mig. Nar der er nogdet
galt. Jeg ved jo, at det kan veere alvorligt...

174

=

Rekordsvegmning

Til hverdag gér Oliver i en helt almindelig folke-
skole i Jyllinge. Selvom drillerier er sjeeldne hsé

13 &r med marfang leert Oliver, at dem, der ikke ka
acceptere hans anderledes ydre, er dem, han skal
holde sig fra.

Fritiden gar med svemning, ridning, bedstevennen
Rasmus, med bgger, populeervidenskabelige tids-
skrifter, computer, klaverspil... Han er en aktiv
dreng, som byder sin sygdom trods. Men det kan
ogsa meerkes.

- Oliver bruger sig selv. Han er treet om aftnen, ly
der det fra Olivers mor, Jannie.

- Smatreet, retter Oliver hende.

- Nar klokken er ni, sa sover Oliver alts3, ingiste
Jannie — men Oliver replicerer:

- Nej, mor. Det er altsa ikke hver dag. Det er spec
elt om fredagen, nar vi har haft idreet...

Traet eller ej — Oliver bruger sin krop. Ogsa i dlag
svgmmehallen. Hans hidtidige rekord er 1500 me-
ter, og efter den tur var han sa treet, at haneskull
stgttes, da han farst kom op ad vandet igen. Men de
er en sejr. Over sig selv og over sin sygdom. Og
den slags sejre luner i hverdagen: Erindringen om
den rekordlange svemmetur traekker smil i ansigtet
og glimt i gjet hos Oliver. | dag er han blevetdol
Fotografen har herset med ham for at fa billedet i
kassen, og de mange pauser i det kolde vand far
ham til at ryste. Sa nu lyner han dragten af odegli
ned i det varme bassin ved siden af.

- Der er mange darlige ting ved min sygdom, men
den har ogsa leert mig en masse, funderer Oliver og
fortseetter: - Jeg ved jo godt, at jeg ikke kan latie

=

og spille fodbold sammen med de andre... Han tg-
ver lidt, holder pokerfjseset — og lyser sa op i et
smil: - Men s gar jeg det bare alligevel!

Kort om Marfan

Marfansyndrom er en bindeveevssygdom, som bl.a.
rammer knogler, hjerte-kredslgbet, gjnene og lun-
gerne. Sygdommen er meget sjeelden — der findes
ca. 500 marfanpatienter i Danmark. Den er arvelig,
og der findes ingen behandling mod selve grund-
sygdommen. Til gengeeld kan de fleste af falgeli-
delserne behandles.

Pa Rigshospitalets Klinik for Sjeeldne Handicaps ser
overlaege Hanne Hove en stor del af de danske mar-
fanpatienter — ogsa Oliver.

- Oliver er et af de hardest ramte marfanbgrn i
Danmark. Han har stort set alle teenkelige falgesyg-
domme til marfan — og han har dem endda i meget
voldsom grad. Men sa meget desto mere fantastisk
er hans gode humgr. Han er en helt seerlig dreng,
lyder det fra Hanne Hove.

Olivers svammehold

Oliver gar bade til ridning og svemning. Hans
svemmehold er et seerligt tilbud til bgrn fra Roskil

de Kommune og iveerksat i samarbejde mellem
kommunen og svemmeklubben i Jyllinge. Der er 17
barn pa holdet, som ogsa modtager stgtte fra Dansk
Handicap Idreetsforbund.

Af Ulf Joel Jensen
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Hgaring vedr. vederlagsfri fysioterapi

| april udsendte Sundhedsstyrelsen udkast til nye
retningslinjer vedr. vederlagsfri fysioterapi. Man
opdeler grupperne i "sveert fysisk handicappede” o
"personer med en progressiv lidelse”. | farstnaevntg
gruppe hgrer personer, der har behov for hjeelp elle
hjeelpemidler, mens den anden gruppe er personer
med en fremadskridende lidelse. Marfan Syndrom
star i diagnoselisten under personer med et sveert
fysisk handicap dvs. man skal have behov for hjeel
/ hjeelpemidler. Desveerre star vi ikke anfart under
listen med "progressiv lidelse”. Savel Landsfor-
eningen som Jens Halkjeer har indsendt et hgringst
svar, som kan laeses nedenfor. | skrivende stund
(ultimo maj) har vi intet hart til forhandlingerne.

QL

174
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Landsforeningens svar:

Haringssvar vedr. retningslinjer for Vederlagsfri
fysioterapi.

Landsforeningen for Marfan Syndrom har modtagett
ovennavnte udkast, og ma med beklagelse og un-
dren konstatere, at Marfan Syndrom ikke medreg-
nes under "progressive sygdomme”. De sidste ars
undersggelser viser med al tydelighed, hvor meget
fysioterapi betyder for mange personer med Marfa
Syndrom. Det er de feerreste af vores medlemmer,
som falder ind under kategorien "sveert fysisk han-
dicappede”, men derimod hgrer en stor del under
gruppen "progressiv sygdom”.

Et af diagnosekriterierne for Marfan Syndrom er
"dural ektasi” dvs. udposninger pa rygmarvshin-
den. De sidste amerikanske undersggelser viser, a
disse udposninger kan give smerter og neurologiske
problemer.

| 2001 udarbejdede Landsforeningen for Marfan

—

—t

Syndrom en undersggelse "De sociale konsekvenger

— med fokus pa smerternes betydning”. | undersg-
gelsen deltog 81 personer over 18 ar, og der var en
svarprocent pa 80 %. Denne undersggelse viste, at
49,6 % dvs. %2 klagede over smerter og 35 % dvs.
28 personer modtog fartidspension. Af de 28 persa
ner, var der kun fem som angav ikke at have ryg -
eller smerteproblemer, dvs. at smerter er langt den
overvejende arsag til fartidspension.

| 2006 udarbejdede Center for Sma Handicapgrup-
per (CSH) projektet At leve med Marfans syn-
drom”. Denne viser at 55 % (51 ud af 93 besvarel-
ser) har behov for vederlagsfri fysioterapi. Under-
sggelsen viser ogsa, at hypermobilitet er et stort
problem, idet to ud af tre har disse problemer.évier
end %2 angiver at lide af kroniske smerter. Der er
dog feerre bgrn, der lider af kroniske smerter,-hvil

ket skyldes at smerterne i leddene bliver mereludta
te med arene.

Mere end to tredjedel har oplevet en forveerring af
smerter med alderen, dvs. at sygdommen progredie-
rer. Ved denne undersggelse modtog 24 % fartids-
pension og 13 % var i fleksjob.

| forbindelse med offentliggerelsen af CSH” s pro-
jekt afholdt Landsforeningen for Marfan Syndrom

d. 27. marts 2007 en temadag pa Rigshospitalet bl.a
med deltagelse af folketingsmedlem Birthe Skaa-
rup, overleege dr. med. Jens Halkjeer Kristensen
Rigshospitalet og fysioterapeut Maria Stougaard,
Hillergd. De to sidstnaevnte anbefalede ud fra et
fagligt synspunkt behovet for fysioterapi for perso
ner med Marfan Syndrom (referat fra Temadag p 10
ff).

En norsk undersggelse ved afdelingsleege Gunnar
Riemer, TRS, Norge har vist, at ni ud af ni persone
over 45 ar og som havde Marfan Syndrom, havde
patologiske fund i benene dvs. alle de deltagende
personer. Otte ud af de ni havde dural ektasi. Gun-
nar Riemer anbefaler fysioterapeutiske gvelser til
personer med dural ektasi (referat fra Temadag p.
13 ff)

| forbindelse med stramningerne omkring veder-
lagsfri fysioterapi i efteraret 2005 har en devaf

res medlemmer, som tidligere fik vederlagsfri fysio
terapi, faet afslag. Det kan bl.a. neevnes, at fiére
vores medlemmer har vaeret til genoptreening pa
Grasten gigthospital, men efter hjemkomsten matte
ophgre med genoptraeningen af gkonomiske grunde,
da de ikke leengere kunne fa vederlagsfri fysiotera-
pi. Et medlem har veeret pa Johns Hopkins hospital i
USA pga. dural ectasi og refleks dystrofi. Efter
hjemkomsten var medlemmet tre maneder pa Es-
banderup sygehus til genoptraening.

Af ovenstaende undersggelser viser det klart, at
Marfan Syndrom forveerres med alderen, og at rele-
vante fagpersoner anbefaler kraftigt fortsat tragnin
Ved treening kan man undga eller forhale en evt.
forveerring af Marfan Syndrom, og i sidste ende kan
man sandsynligvis forhale eller forhindre en far-
tidspension. Dette betyder bedre livskvalitet og be
sparelser for det offentlige.

Landsforeningen for Marfan Syndrom skal derfor
anmode Sundhedsstyrelsen om at genoverveje
gruppen, der hgrer under "progredierende sygdom-
me”, og savel Landsforeningen som overleege Jens
Halkjeer Kristensen star naturligvis meget gerne til
radighed for yderligere spargsmal.

Med venlig hilsen

Bodil Davidsen
Sekretariatsleder / socialradgiver
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Jens Halkjeer Kristensens hgringssvar:

Vedr.: Bidrag til hgringssvar vedr. vederlagsfd fy
sioterapi, forslag til Bekendtgegrelse og Sundheds-
styrelsens retningslinier p4 omradet.

Kriterierne og definitionen pa et svaert fysisk hiand
cap er stadig diskutable og i sidste ende et phliti
og specielt gkonomisk spargsmal.

De meget stramme krav til sveerhedsgraden af det
fysiske handicap har veeret direkte arsag til gnsket
om revision af ordningen, som nu har medfgrt ud-
videlse af patientgruppen med "progressive syg-
domme”.

Definitionen af "progressiv sygdom” er imidlertid
ogsa problematisk, specielt nar man ser pa fordelir]
gen med +/- progression af diagnoserne i listen,
bilag 2 i SS’s "Retningslinier”.

Nar man har valgt betegnelsen "sygdom” og "fysisk

handicap” og ikke anvendt begrebet "diagnosen”
kunne det bero pa erkendelsen af, at "sygdom” hos
en person indebaerer symptomer evt. med et funk-
tionstab, mens personer med en "diagnose” godt
kan veere symptomfri og velfungerende.

F.eks. kan en person med diagnosen // Marfan Syr
drom DQ87.4// eller // Ehlers Danlos Syndrom
DQ79.6// godt vaere symptomfri; nar der kommer
kliniske symptomer (smerter, funktionstab eller

lign.) har personen sa ikke blot en diagnose, nmen e

sygdom.

Mange personer med ovennaevnte diagnoser har
medfadt "generel hyper-mobilitet”, men vil i adskil
lige ar kunne vaere symptomfri. Evt. farst i voksen-
alderen kommer symptomerne, smerter og funk-
tionstab og pa det punkt vil forlabet ligne de pers
ner der udvikler sygdommen // Hypermobilitets-
syndrom, DM35.7//.

Vi ved af erfaring, at funktionstabet og smertete of
progredierer — symptomerne forveerres — og at den
ne forveaerring kan bremses ved treening eller ande
fysioterapeutisk behandling.

Flere af sygdommene i bilag 2 burde derfor marke-
res som "progressive” - gerne med en fodnote, so
f.eks. anfgrervurderingen af graden af funk-

tionstab og progression skal foretages af relevant

speciallazage med erfaring inden for den pagaeldent

de sygdorh som det f.eks. er anfgrt faN Arthro-
ryposis Multiplex Congenita

lgvrigt virker det ulogisk, at listens betegnelsh!
"Idiopatisk skoliose med COOB’s-vinkel > 20 o
korrekt betegnes som progressiv i teenage arene,
mensl.O "arvelige bindeveevssygdomme, Osteoge

—

nesis Imperfecta, Marfan og EDSSom ofte med-
farer skolioser der progrediere hele livet, ikke er
anfagrt som progressiv sygdom.

Symptomerne (og funktionstabene) ved de medfad-

te bindevaevssygdomme er hyppigt progressive ogsa

i resten af beveegeapparatet.

Ovenstaende er eksempler pa nogle af de proble-
mer, som den fremsendte "Retningslinie” og de
tilhgrende "Bekendtggrelser” vil medfare i daglig
klinisk praksis.

Jeg skal derfor opfordre til at de fremfgrte eksem-
pler giver anledning til fornyede overvejelser og
justeringer, sa langvarige og besveerlige sagsbe-
handlingsforlgb undgas.

Med venlig hilsen

Jens Halkjeer Kristensen
Overleege dr. med

g,
.fl. r\\

Nye satser for medicintilskud

Efter redaktionens afslutning af den Sociale Hand-
bog er der kommet nye medicintilskud:

Arlig medicinudagift

tilskud til pers. tilskud til pers.

over 18 ar under 18 ar
0 — 800 kr. 0% 60%
800 — 1.300 kr. 50% 60%
1.300 —2.800 kr. 75% 75%
Over 2.800 kr. 85% 85%

Der henvises til s. 16 i handbogen

BD
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Kalundborg turen

Leordag d. 23. februar deltog jeg og mine foraeldre i
kurset: "Unge med marfan”.

Vi ankom til Kalundborg vandrehjem ved middags
tiden, og da alle var kommet, startede vi med at
spise frokost sammen og snakkede lidt med hinan-
den.

Efter frokosten gik vi over i et rum for os selwan

vi preesenterede os for de andre. Pa kurset var vi
"kun” 4 familier, og Bodil. Det var lidt aergerligtt

der ikke kom flere.

Derefter snakkede vi lidt om selve sygdommen
Marfan, og om hvordan vi hver isger havde det.
Vibeke fra "Center for Sma Handicapgrupper” som
ogsa var inviteret, viste derefter en film om et-ku
sus hvor ca. 19 mennesker var samlet, hvor de hver
iseer havde en speciel sygdom.

Sa blev det tid til kaffe og lidt hyggesnak med de
andre familier. Efter vi havde snakket sammen og
faet et stykke kage, var det tid til at de ungevble
samlet med Vibeke, og foraeldrene samlet med Bo:
dil. Sa vi barn gik hen i et rum for os selv hver v
sad med Vibeke. Hun skrev nogle ting pa et stykke|
papir, for eksempel: "Skole”. Sa skulle vi derudfra
fortaelle hvordan Marfan pavirkede skolen, og om
hvordan vi havde det hver isaer. Det var her p&det
tidspunkt at vi bgrn blev knyttet sammen. Vi fik et
venskab, og vi sa at vi inderst inde lignede hinan-
den.

Da vi havde snakket om alle mulige ting, og kendte
hinanden meget bedre, fik vi unge en pengepung qg
fik lov til at ga ned til byen i Kalundborg og sedul
der skete dernede. Da vi gik sammen talte vi om alt
muligt, og vi pjattede og fik et godt venskab. Det
var rigtig hyggeligt!

Efter vi havde gaet et godt stykke, og vi kom hjem
igen, var det aftensmad. Vi sad og snakkede og spi-
ste sammen, og det var bare rigtig hyggeligt.
Jeg syntes at det var et rigtig godt kursus hvor vi
leerte nogle ting, men jeg syntes det kunne veere
sjovt hvis der var kommet en del flere familier.

Ken Lynggaard 16 ar

Fra "Hjertenyt” nr. 1 2008 har vi med tilladelse fra Hjer-
teforeningen klippet falgende:

Selvbehandling sparer liv

Ventetiden pa at blive opleert i at behandle siy sel
med blodfortyndende medicin er et til to ar, og det
koster 500 liv og lige sa mange komplikationer

Af journalist Jette Kingod

80.000 danskere er i sakaldt AK-behandling, hvilket
vil sige, at de tager blodfortyndende medicin, Ma-
revan, hver dag. Danske og internationale undersg-
gelser har slaet fast, at selvkontrol med behandlin
gen sparer liv, men ventetiden pa at lsere at behand
le sig selv og fa det nadvendige apparatur tilgadi
hed er op til to ar.

Overleege Jgrn Dalsgaard Nielsen, Trombosecentret
pa Gentofte Hospital, har beregnet, at den manglen-
de selvkontrol koster mindst 500 danskere livet, og
lige s& mange far komplikationer i form af blod-

propper.

- Patienter, der behandler sig selv, kan langt
bedre styre medicineringen, end patienter,
der kontrolleres af laeegen. Det skyldes pri-
meert, at de selvkontrollerende patienter er
mere bevidste om faktorer som fx feber eller
diarré, der har betydning for medicinens
virkning. De kan med det samme male, om
de skal tage en pille mere eller mindre i en
periode, forteeller Jgrn Dalsgaard Nielsen.

Et keempe behov

Trombosecentrets AK-skole pa Gentofte Hospital er
det eneste sted, Region Hovedstadens borgere kan
leere at behandle sig selv, og indtil nu har skolen
haft ca. 1.000 patienter pa kursus. Behovet ettlang
stgrre. Jarn Dalsgaard Nielsen anslar, at 20.000
patienter i Region Kgbenhavn far Marevan, og
mindst halvdelen af dem vil veere interesserede i at
kontrollere sig selv frem for at skulle mgde op pa
centret hver eller hver anden maned.

Men Gentofte Hospitals ressourcer forslar som en
skreedder i Helvede, for de senere ar har bevillin-
gerne kun omfattet 150 apparater til selvkontrol om
aret. Med en stigning i antallet af AK-patienter pa
cirka 10 procent arligt bliver gabet starre ogretar

- Det er menneskeligt og gkonomisk uansvar-
ligt. Vi har forsggt at rabe de bevilligende
myndigheder op, men denne patientgruppe
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har ikke den store bevagenhed, siger Jarn
Dalsgaard Nielsen.

Mange gevinster

Et apparat til selvkontrol koster 5-6.000 kr. Men
investeringen er hurtigt tjent ind i form af spaged
udgifter til kontrol pa sygehus eller hos leege og
behandling af komplikationer.

Komplikationerne ved AK-behandlingen er oftest
blodpropper og blgdning. Der er ikke afggrende
forskel pa hyppigheden af bladning hos patienter,
der kontrolleres af laegen eller af sig selv. Dedmo
er risikoen for blodpropper hgjere hos patienter, d
styres af laegen.

- Hvis patienten blgder, er det behandlerens
skyld. Derfor er der en tendens til, at lsegen
underbehandler patienten, forklarer Jgrn
Dalsgaard Nielsen.

Jarn Dalsgaard Nielsen understreger, at selvbehar]
ling ikke alene drejer sig om patienternes bekvem-
melighed, men i hgj grad ogsa om sparede liv og
komplikationer samt store gkonomiske gevinster.
Derfor undrer det ham, at Region Hovedstaden pri;
oriterer omradet sa lavt.

- Ingen andre patientgrupper er henvist til at
vente flere ar, siger han.

AK-behandling

AK-behandling er en forkortelse af ordet anti-
koagulations-behandling, som er behandling, der
haemmer blodets stagrkning. AK-behandling bruges
til at forebygge og behandle blodpropsygdomme.

Arsager til AK-behandling
De mest almindelige arsager til AK-behandling er:
- Atrieflimren
- Veneblodpropper
- Lungeblodpropper
- Pulsareblodpropper
- Kunstige hjerteklapper

K-vitamin

Kroppen far tilfart K-vitamin fra kosten og fra bak
terier i tarmen. K-vitamin er ngdvendigt for at-blo
det kan stagrkne. Leegemidlerne Marevan og Matr-
coumar heemmer virkningen af K-vitamin og der-
med ogsé blodets stgrkningsevne. Det nedsaetter
risikoen for blodpropper. En stabil virkning af den
blodfortyndende medicin kraever et stabilt indtag af
K-vitamin, som bgr holdes under 250 mikrogram

d-

dagligt. Du kan lsese mere i Hjerteforeningens fol-
der Kost og AK-behandling.

En ny gruppe stoffer

En ny gruppe blodfortyndende stoffer er under ud-
vikling, men det tager tid, og AK-behandling ventes
at veere den vigtigste antikoagulationsbehandling de
naeste 10 ar. Den nye gruppe stoffer kaldes Faktor
10 A heemmere. Nar de kommer pa markedet, vil de
veere mindst 10 gange sa dyre, som de nuvaerende
stoffer. Marevan har veeret fremme i over 60 ar, og
en tablet koster 1,36 kr. Prisen for de nye stoffer
ventes at veere cirka 30 kr. pr. tablet. Fordelah ve
de nye stoffer er, at de ikke er sa falsomme fer an
dre pavirkninger som Marevan, og dermed skulle
maling veere overfladig.

1 +

- -1

: 2
3

1
4
- * !
5 1 !
61 7 - 6 7
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Hallo er der nogen pa linien...

174

Nar man for fgrste gang indser at man er havnet i ¢
krise, kan det veere sveert at se hoved og hale i det
hele. Vejen kan veaere sveer at finde, spgrgsmalene
hober sig op, hvad skal man stille op og hvem kan
hjeelpe. Der er det at en foreningsvejleder kan veer
en stor hjeelp. Hvad er sa en foreningsvejleder?
Det kan veere en person pa en hotline som man kan
kontakte anonymt. Det kan vaere en person i for-
eningen der stiller sig til radighed med rad og vej
ledning. En sadan én kunne vaere en meget god ide
at have, dog skal man lige taenke lidt pa love og
regler indenfor dette.

117

Disse love og regler fik jeg lov til at stifte beldt-
skab med pa et kursus der blev afholdt i Snoghg;j
med deltagelse af mange andre medlemmer af Cen-
ter for Sjeeldne Handicap, flere af dem kendte jeg
end ikke eksistensen af.

Kursuset strakte sig over 2 dage, med emner inden
for bl.a. love og regler samt telefonvejledningnDe
forste dag gik med en gennemgang af netop love ag
regler. Lad mig sige med det samme det er tungt
stof og al ros til Jurist Camilla Jydeberg, derd@
hvad hun kunne for at ggre det spiseligt.

Efter en fortrinlig middag af den mere "normale”
slags var det tid til at hgre mere om selve krishj
pen via telefonen. Jeg kunne forsta at flere foreni
ger allerede have opbygget en hotline som kunne
tage de fleste kriser i oplgbet. Bl.a. var jeg nhege
imponeret af tourettes som havde lavet et spedielt
unge, hvor dog alle var velkomne.

Senere pa aftenen var der socialt samvaer som jeg
dog var forhindret i at deltage i, desveerre for der
kunne man sikkert have knyttet en god del kontak-
ter som man kunne have brugt i denne sammen-
haeng.

Sendag gik med psykologien bag et kriseforlgb. Det
var interessant at se ind bag gjnene pa den menns
skelige facade hvor fglelserne oftest gemmer gg, ¢
som er dem der bryder frem ved opdagelsen af en

krise. At fa sat nogle ord pa faserne som gennemggs

i en krise eller sorg.

En krise eller en sorg, der kan udlgses af endelel
af afmagt f.eks. ved at fa stillet en diagnose.

Vi diskuterede lidt om hvad en god foreningsvejle-
der burde indeholde og hvad der skal veere bag
mennesket som udfgrer denne foreningsvejledning.
Der kom mange forslag og et egentligt resultat kunf

ne der ikke gives, dog blev vi pa kurset, enigeadm
man skal veere steerk psykisk, have lyst til at aeoej
med mennesker, have et godt kendskab til evt. syg-
dommen og de sociale aspekter, et godt socialt net-
veerk, have empati men dog kunne distancere sig pa
ngdvendige tidspunkter. Kursuset her var godt og
gav stof til eftertanke. Jeg vil ikke konkluderealv
preecis en god foreningsvejleder er men blot lsegge
spargsmalet ud til jer.

Hvad synes | en god foreningsvejleder burde inde-
holde?

Kristian Kristensen

Kursus for unge 5.-7. september

Der er en indbydelse pa vej ud til vores unge mel-
lem 12 og ca. 18 ar. Vi far bl.a. besgg af skukspil
Gunhild Bretvad, som er velkendt i foreningen, og
forhabentlig af en hjertesygeplejerske.

Da vi ikke har en database over de unges alder, vil
jeg bede foreeldrene veere opmaerksomme pa om
jeres unge far en indbydelse. Hvis de ikke har faet
den inden 15. juni, vil jeg bede Jer om at kontakte
mig.

Da kursusstedet skal have besked i midten af guli o
dette falder midt i ferien er tilmeldingsfristert s&

1. Juli. Forhabentlig vil der komme en del unge.
Hvis det pga. efterskole el.lign. er sveert at vide
sidst i juni, om man kan deltage, vil jeg blivedjla
hvis | vil kontakte mig. Vi skal have et vist mini-
mum for afholdelse af kurset.

BD
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Sa er der dgmt ungdom!

174

Vil du gerne hygge dig sammen med andre
unge?

Vil du gerne lsere mere om at veere ung med

marfan?

Er du ung med Marfan?

SA!

meld dig til Ungdomskurset pa Hotel Ebel-
toft StrandFra den 5-7 september.

Det bliver ren hygge og sjov (Men dog ogsa
lidt alvor).

Vi far besgg fra Rigshospitalet af en Syge-

plejersker som vil forteelle lidt om hjertet
hos en Marfan.

Vi far ogsa besgg af Gunhild Brethvad hent
de fra Nyborg om: "Hvordan du styrker den

selvtillid”

Pa Hotellet er der strandudsigt og en leekke

pool.

Husk

At give dit mobilnummer og E-mail til Bo-
dil Davidsen sa vi kan skrive og snakke
sammen os unge!

Oliver
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SU og handicaptillaeg

For unge under uddannelse pa SU, men som lider
en kronisk sygdom, der betyder at den studerende
ikke har mulighed for at tjene penge ved sideraf,
der mulighed for at sgge et "handicaptilleeg” ved
siden af SU. Handicaptillaegget er pt. pa 6.370 kr.
(skattepligtigt) om maneden. Et af vores medlem-
mer havde sggt om tillegget, men faet afslag. Her-
efter ankede vi afggrelsen, som har givet vort med
lem medhold.

Ved hver ansggning er der naturligvis tale om en
individuel, konkret afgarelse, men alligevel viser
den, at der er abnet op for at personer med Marfan
Syndrom ogsa kan fa dette tillaeg. | det konkrete
tilfeelde var hjerteproblemer et velkendt problem
igennem generationer, men det var iseer smerter o
treethed, som var det afggrende spgrgsmal.
Afggrelsen viser, at andre unge med Marfan Syn-
drom ikke skal holde sig tilbage for at sgge dette
handicaptilleeg frem for at optage store studielan.
Safremt du har spgrgsmal er du naturligvis vel-
kommen til at kontakte mig.

Bodil Davidsen
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Social handbog for hjertekar — patienter

Til alle vores "fuldtgyldige” medlemmer samt sam-
arbejdspartnere vedlaegges bogen "Social handbog
for hjertekar — patienter”. | forbindelse med min
anseettelse i Hjerteforeningen har jeg revideret vor
sociale vejledning fra 1999 med efterfglgende ret-
telser (kapitlet omkring social vejledning i vor
ringmappe).

Der skal lyde en stor tak til Hjerteforeningen, som
har stillet et antal eksemplarer vederlagsfritail
dighed for foreningen. Medlemmer af Hjertefor-
eningen kan rekvirere den gratis via Hjerteforenin-
gen tlf. 33 93 17 88 eller den kan downloades fra
www.hjerteforeningen.dk

BD
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Bestyrelsen

Formand

Lottem Hybel

Ourggade 12 2.tv

2100 Kbh. @

tif. 39 27 94 99

Mail: Lottem.hybel@mail.dk

Bestyrelsesmedlem
Kristian Kristensen
Breendkjeergade 127
6000 Kolding

tlf. 75 52 43 50

Mail: kpl@stofanet.dk

38 ar, Gift med Pernille som er

marfaner. 2 bgrn, Cassandra
(marfaner), Stefanie 17 ar

Suppleant

Jette Lundberg

Sgnder Alle 5

8500 Grena

tif. 86 30 92 67

Mail: jetteruben@stofanet.dk

Suppleant

Ketty Zubeill
Nedergade 30 1 tv
5000 Odense C
tlf. 50 93 35 85

Mail: ketty@zubeil.com

Bestyrelsesmedlem
Lone Zwick Pedersen
Skolestien 12

4480 St. Fuglede

tlif. 59 59 77 19

Mail: lonepeder-
sen63@hotmail.com

Bestyrelsesmedlem

Rikke Jensen

Kildehusvej 2E, 2 sal lejl. 4
4000 Roskilde

tif. 25 85 40 39

Mail:

rikke2508 @hotmail.com
HF-studerende

Bestyrelsesmedlem

Bitten Kjeergaard
Rarkeervej 4

8722 Hedensted

tif. 33 31 34 85

Mail: bitten@hafnet.dk

37 ar, studerende, gift med
Morten. Har to bgrn, Sille og
Xenia pa 6 ar, samt Magnus
pa 8. Magnus har Marfan.

Regnskabsfarer

Mogens Buhelt,
Kabbelejevej 27B

2700 Brgnshgj

tlf. 38606580

Mail: mogens@buhelt.dk

Sekretariatsleder / social-
radgiver

Bodil Davidsen
Tamsborgve] 1 2. th., 3400
Hillerad

tlf. 48 26 36 52

Treeffes bedst kl. 9 — 11, und-
tagen onsdag

Mail: msdk@get2net.dk
Fadt 1946. Blev ansat som
socialradgiver / konsulent i
Landsforeningen i 1997 efte
ca. 20 ar som kommunal han-
dicapradgiver. Har veeret
formand for Landsforeningen
1991 - 2005. Mor til 2 bagrn:
Jan og Pernille. Pernille f.
1977 har Marfan Syndrom.
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