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V. Conny Kjeer Nielsen
Keervej 38

7650 Bgvlingbjerg

TIf. 97 88 55 87

Artikler og indlaeg til nyhedsbrevet sendes
til ovennaevnte adresse. Det fremsendte ma
gerne veere handskrevet, maskinskrevet
eller lagret pa CD. Endvidere kan du via E-
mail sende en fil til:

redaktionen@marfan.dk

Artikler og indleeg i nyhedsbrevet er ikke
ngdvendigvis et udtryk for landsforenin-
gens holdning.

@nsker du ikke dit indleeg offentliggjort p
foreningens hjemmeside, sa giv redaktio-
nen besked.
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Landsforeningen for Marfan Syndrom har en
socialradgiver, som man altid kan kontakte i
spgrgsmal omkring "Hvad er Marfan Syndrom?
Henvendelserne kan dreje sig om alt vedrgrende
konsekvenserne vedr. det at leve med Marfan
Syndrom. Personer med Marfan Syndrom, savel
som pargrende og fagpersoner, er meget vel-
komne 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 situa-
tion, er man velkommen til at kontakte neden-
staende. Det er medlemmer, som i mange ar har
haft Marfan Syndrom taet inde pa livet.

Foreeldre til bgrn 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 Hansensvaenget 6, Andkeaer, 7800 Bagrkop
TIf. 75 86 88 49
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"Tiden er noget maerkeligt noget — jeg har aldri
helt forstaet, hvad det egentlig er for noget” —
sadan var der en bgrnesang der lgd, da jeg var
barn.

Vise ord dengang — og vise ord i dag.

Man taler s& meget om, at vi i dag har mere tid
end far, til fritid og forngjelse — da arbejdstiden
er mindre end nogensinde efter industrialiserin
gen og vi har stor hjeelp i vaskemaskiner, opvat
skemaskiner, biler, computere osv.

Pa den anden side er der ogsa megen tale om
aldrig har vi veeret mere stressede, mere forja-
gede og mere overfladiske i det vi laver end
nogensinde. Et paradoks? Eller i virkeligheden
en ret logisk konsekvens: ” mere vil ha’ mere”?
Det kan veere sveert at veelge — men endnu sva
rere at veelge fra!!

Vi bliver bombarderet dagligt med muligheder
og tilbud — i den "Tnemme” ende er billigt safte-
vand eller motor-olie, men i samme andedrag
skal vi jo s ogsa tage stilling til fantastiskg re
ser til udlandet, kvalitetstid med familien, selv-
udviklings-kurser, nyere — og stagrre — biler,
pc’er, boliger - alt sammen tilbud, der bliver os
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praesenteret som om, at uden netop dette gar du

glip af noget af det vaesentligste i dit liv!

Kan det dog veere rigtigt?? Er det altid et
spgrgsmal om — "kan ikke leve uden™?
Personligt tror jeg ikke pa det. Tiden er det
mest dyrebare vi har — og den bedste gave, vi
kan give os selv. Tid er penge, er der mange
der vil argumentere — jo men penge uden tid (4
bruge dem i) er det lykken?

| vores lille forening — der pa eksemplarisk vis
ligner resten af samfundet — er tid ogsa en vee-
sentlig faktor. Der skal prioriteres tid til mader
kurser — og ikke mindst til "tankevirksomhed” —
altsa dér hvor man bliver inspireret til nyt, an-
derledes og mere.

Pa sidste landsmgde fik vi etableret adskillige
udvalg, som netop kan hjeelpe bestyrelsen — og
dermed alle medlemmer i foreningen — og som
har tilbudt at give lidt af deres dyrebare tid, sa-
dan at vi i feellesskab har en starre pulje aftid &
bruge af!
Det er dejligt at se, at s& mange synes vores af

—

bejde er veerd at statte — ogsa med dette dyrela

re input — tid!

Disse tanker om tid er noget, der optager mig
meget. Jeg har lagt maerke til, at hver gang der
omtales uddannelse til fysisk (- og psykisk)
handicappede — er tiden et meget vaesentligt
aspekt. Nar man har et handicap, kraever det
lzengere tid at komme til og fra et uddannelses-
sted. Det kraever laengere tid at fa sig
organiseret, nar man nar frem (vente pa eleva-
tor/ga pa trapper — finde egnet stol/bord/andre
hjeelpemidler). Det kan tage leengere tid at gen-
nemfgre et studie, nar man ogséa skal tage vare
pa sit helbred — ikke byde det for meget, passe

atleegekontroller og evt. indleeggelser, né at blive

udhvilet, sa man kan fa noget ud af undervis-
ningen, i det hele taget megen organisering, der
tager — tid!
Vi har rigtig mange medlemmer, der trodser
disse strabadserende odds — og alligevel binder
an med lange og sveere uddannelser — og jeg er
fuld af respekt for hver og €n, der tager kampen
op og véd, at det koster jer! Jeg glaeder mig
over, at jeres sejre — er vores fremtid
Rigtig godt efterar til alle — brug tiden, den gar
jo alligevel

Lottem

23.-28. | SeptemberEuropaeisk mgde i Holland.
2008 Lottem og Bodil deltager.

6. Oktober | Endagstur for jyderne i
2008 Vejle.

9. Oktober | Tilmelding til FCK-
2008 kampen

7.-8. November| Repraesentantskabsmgde|i
2008 Sjeeldne diagnoser

9. November| FCK-kamp i Parken
2008

20. December| Deadline, Nyhedsbrev
2008

4. Januar Tilmelding til temadag
2009

31. Januar Temadag om skelettet.
2009

15.-17. | Maj Landsmgde.
2009 Pindstrupcentret

2.-4. Oktober | Nordisk mgde i Hillergd
2009

23.-25. | Oktober | Workshop med
2009 Etta Cameron i Odense

25. Oktober | Koncert med Etta Cameron
2009 I Fraugde Kirke.




Efter en arraekke har Bitten Welling gnsket at
ophgre som redaktgr af Nyhedsbrevet. Vi gn-
sker at sige Bitten mange tak for hendes store
arbejde. Ikke mange dage efter Bitten havde
faet manuskriptet, var Nyhedsbrevet sat op og
klar til trykning. Vi har altid vidst, at det ladie
bedste haender. Bitten fortssetter som vor web-
master.

Conny Nielsen har sagt ja til at blive vor nye
redaktar, hvilket vi er meget taknemmelige for.
Du gnskes held og lykke med jobbet. Vi skal
gere vort til, at opgaven bliver rimelig for dig.

BD
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Vi har besluttet, at eendre vore e-mailadresser.
Foreningens officielle e-mailadresse er
marfan@marfan.dk.

Alle i bestyrelsen har faet sin egen adresse, som
vil blive installeret i lgbet af efteraret.
Saledes far Lottem Hybdbttem@marfan.dk
og Bodil Davidserbodil@marfan.dlosv.
Den officielle adresse gar direkte til Bodil.
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Landsindsamlingen 2008 finder sted

perioden 1/5 — 31/12 2008. Med dettg
Nyhedsbrev vedlaegges et girokort.
hvert belgb er velkomment. Vi gar
opmaerksom pa reglerne for fradrags
rettigede gaver til foreningen, som
kunne laeses i Nyhedsbrev nr. 65. Fo
at vi fortsat kan modtage fradragsbert
tigede gaver, skal vi have mindst 100
gavebidrag pa mindst 50 kr. | skriven
de stund har vi ca. 50 bidrag. Hjeelp g
- og dig selv, sa vi kommer op pa 10(
gavebidrag.
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Entreprengrfirmaet Ejvind Laursen A/S,
Hedensted - har sponseret nye kasketter til for-
eningen. Kasketterne koster 50 kr. og hele be-
lgbet gar ubeskaret til Landsforeningens arbej-
de.
Der skal naturligvis lyde en meget stor tak til
Ejvind Laursen.

BD
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Programmet for Landsmgdet 2009 er nu naesten
planlagt. Vi far besgg af enten John @stergaard
eller Stense Farholt fra Center for Sjeeldne Syg-
domme, Skejby Sygehus. Endvidere vil skue-
spilleren Lone Hertz (under forudseetning af, at
hun ikke far et leengerevarende teaterengage-
ment) holde foredrag om "Taenk ikke bare med
hjertet, men ogsa pa hjertet. — ord om livet,
maend og isaer kvinder”. Foredraget handler om
hjertekarsygdomme i al almindelighed og sale-
des ikke om det specielle ved Marfan-hjerter.
Lees mere paww.lonehertz.dk

Endelig vil skuespiller Gunhild Bretvad atter
besgge os. Hun vil sammen med de unge mel-
lem 12 og 18 ar lave forskellige aktiviteter, som
vil munde ud i en "forestilling” lgrdag aften.
Indbydelse til landsmgdet, som finder sted
16.-17. maj 2009 pa Pindstrupcentret, vil blive
sendt ud sammen med neaeste Nyhedsbrev. Fa-
milier med bgrn vil dog blive inviteret til at
komme fredag aften.
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En af foreningens helt store aktiviteter er afhol-
delse af kurser for forskellige malgrupper. Vort
sommerkursus var foreningens kursus nr. 125

pa 17 ar - dvs. 7% om aret. Det er kurser fra

sma aftenkurser med 6-8 deltagere til de to stoye
arrangementer pa Christiansborg med mere end

200 deltagere. Det er et imponerende antal, vor
lille forening taget i betragtning.

Ikke nok med at vi rundede kursus nr. 125, men

vi rundede ogsa deltager nr. 3.500 dvs. vi har
haft et gennemsnit pa 28 deltagere pr. kursus.
Vi har bl.a. haft

18 landsmgder — 15 ungekurser — 26 aftenkur-
ser — 23 endagsture — 9 temakurser og 8 som-
merkurser. Tre gange har vi hatft store faglige
dage pa Christiansborg og Rigshospitalet. Dest
uden har vi haft kurser for foreeldre, kurser for
voksne med MS, bedsteforaeldrekurser og kur-
ser for nye familier. Vi forsgger med et par ars
mellemrum, at arrangere kurser for en konkret
gruppe f.eks. afholder vi ca. hvert andet ar et
kursus for voksne med MS, hvert andet ar for
foreeldre og bedsteforeeldre osv. Hvis | synes v,
mangler at lave kurser for nogle konkrete mal-
grupper, ma | endelige sige til.

Der findes en fortegnelse over samtlige kurser
med oplaegsholdere. Denne kan rekvireres ved
at sende en mail odil@marfan.dk

BD
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Mandagden 7. juli 2008 ankom vi til Pind-
strupscentret omkring frokosttid. Denne gang
var der lavet et bgrnebord med adgang forbudf
for voksne. Da vi havde spist, skulle vi hgre lid{
om ugen, og om centret. Bagefter havde vi tid
til, at lege og snakke med hinanden, og leere
hinanden ordentligt at kende.

Senere blev vi delt op i hold, sammen med de
voksne, for sa skulle vi ud og kigge os lidt om-
kring i omradet, hvor der var sat poster op.
Tirsdagvar det meningen, at vi skulle en tur til
Djurs sommerland, men den matte aflyses pa
grund af darligt vejr. Jacob og Amanda kom ud
en tur. Vi spillede rundbold.

Onsdagkom vi s af sted til Djurs sommerland.

Det var en god dag vi havde valgt til det. Da vi
kom, skulle vi ga lidt sammen med alle de an-
dre, men senere, matte de store ga for dem selyv,
mens de mindre skulle ga sammen med Bjgrn
og Lise. Det var vildt sjovt, alle var vist treette

da vi kom tilbage til centret.

Bagrnene i Djurs Sommerland

Torsdagkunne vi lege og snakke, indtil vi skul-
le have frokost. Om eftermiddagen skulle alle,
ogsa de voksne en tur til Skandinavisk Dyre-
park. Inde i parken gik vi hver for sig, men det
var bade flot og sjovt, at se alle de forskellige
slags dyr. Bagefter skulle vi med bus til Mols
Bjerge, hvor vi skulle spise vores madpakker,
nogle af vi barn skulle naturligvis op ad de bjer-
ge, som der var. Bagefter skulle vi hjem.
De lidt eeldre bgrn fik resten af aftenen til at ga
med at spille BizzerWizzer.
Fredagskulle det hele til at pakkes ned, men vi
beholdt rundboldtbattene oppe, sa vi kunne tage
endnu en kamp. Om aftenen var der festaften,
men vi fik aftenen til at ga med at synge
"Singstar", det syntes vi alle var ret sjovt.
Lardag skulle vi hjem, sa vi sagde farvel med
mange knuz'er.

Pernille og Heidi

2) 4 4
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Mandag
Vi ankom til Pindstrup Centret lige omkring

middag, hvor vi som altid blev taget godt imod.
Da vi var blevet installeret pa de hyggelige vee-
relser, skulle vi lige mgdes inden frokost.

5



Vi mgdtes igen kl. 15, vi skulle ud pa et lille
orienteringslab i omradet (heldigvis var vejret
nogenlunde peent), det var rigtig hyggeligt, vi
blev rystet lidt sammen og faldt hurtigt i snak
med hinanden.

Tirsdag
Kl. 9.15 var alle mand samlet til orientering om

dagens program, og en historie om de skgre
molboer.

De der havde meldt sig til treening, skulle sa i
gang med det. Vi 3 der var i diskussions grup-
pen, fik diskuteret en hel masse, samtidig med
vi var meget kreative.

Kl. 14.30 Skulle vi voksne mgdes til et foredrag

om krisereaktioner v. cand. psyk. Aurora Veber.

Hun var rigtig god til, at seette ord pa mange af
de folelser vi render rundt med som foraeldre
eller pargrende til et familiemedlem, der har lid
sveere ting at slas med indimellem. Igen blev vi
blandet, og alle skulle snakke med alle, rigtigt
godt!

Aftensmaden bestod af grillmad,(der er altsa el
del gode grillfolk i denne forening). Vejret dril-
lede godt nok lidt, men maden var god, sa det
endte godt.

Onsdag
lgen pa slaget 9.15 sad vi i samlet flok til en

god historie om de kaere molboer og dagens
program.

Mens de andre treenede og oksede derudaf, sa
vi 3 igen og hyggede, diskuterede og var
enormt kreative. Vi var i gang med, at dekorerg
aesker med reklamer (sadan noget som vores
Dronning laver). Vi filtede ogsa lidt indimel-
lem.

Kl. 14.30 havde vi et spaendende kursus, i hvol
dan man bruger en hjertestarter, vi skulle ogsa
laere, hvordan man giver kunstigt andedreet og
hjertemassage. Det er faktisk imponerende,
hvor lidt der egentligt skal til for at redde et
andet menneske, en rigtig god ting at fa leert pa
en ordentlig made.

Aftenen tilbragte vi meget forskelligt, nogle
(eller rettere de fleste) tog en tur til Ebeltaké,
ville ind og se nar veegteren gik rundt. Jeg til-
bragte aftenen sammen med mine piger og de
voksne som ikke tog med, jeg tror faktisk, vi
der blev hjemme, var lidt for treette til at ga me-
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re den dag.

Pa tur til Ebeltoft

Torsdag
Morgensamling kl. 9.15. Der blev sunget og

fortalt en molbo historie.

Vi 3 flittige gik i gang, men de andre treenede
og svemmede. Dagens program i diskussions-
gruppen var filtning.

Kl. 14.00 drog vi af sted mod Skandinavisk Dy-
repark. Vejret var ikke just perfekt, men humg-
ret var hgijt, sa det blev rigtig hyggeligt. Der var
en masse spaendende at kigge pa, og for vores
vedkommende var det en rigtig god tur. Vi tog
videre med bus til Mols bjerge. Vejret var med
os og vi fik set en masse sk@gnne steder og spist
vores madpakker

Fredag
Efter morgenmgade, treening og kreativitet stod

den pa afslapning et par timer

Vi kunne selv bestemme hvad vi ville lave, sa
jeg havde aftalt med mine piger, at vi skulle ud
og se Gammel Estrup Herregard. Det endte
med, at jeg kun havde Heidi med, men Mogens
og Inge tog med, hvilket jeg var rigtig glad for.
Fredag aften stod den pa laekker mad og under-
holdning, det var som saedvanlig en rigtig hyg-
gelig og afslappende aften.

Lgrdag
Séa kom dagen, hvor der skulle pakkes og siges

farvel. Det er altid lidt vemodigt, og iseer nar

det har vaeret en rigtig god uge, hvor bade barn
og voksne bare har hygget sig.

Nu er der bare tilbage at sige tak for en rigtig
hyggelig og leererig uge, haber vi snart ses igen.

Sanne Thomsen
6
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Pl-Vest er en paraplyorganisation

med 71 patientforeninger som

medlemmer. Rent geografisk

deekker vi den vestlige del af

Region Midtjylland.

Vores formal er bl.a. at give patienter og parg-
rende mulighed for at tale med en person, der

hverdagen selv oplever sygdom pa egen krop

eller i egen familie.

Pl-Vest hverken behandler eller afgar klagesa-
ger.

P1-vest har informationer pa regionshospitaler-
ne Herning og Holstebro, hvor alle 71 patient-
foreninger er repraesenteret, og hvor patienter,
pargrende og personale dggnets 24 timer frit
kan hente pjecer eller andre oplysninger fra de
forening, de lige har brug for at vide noget om.
2 gange om ugen - tirsdag og torsdag — treeffes
erfarne patienter fra en af medlemsforeninger-
ne, som kan vejlede omkring egen forening el-
ler henvise til de gvrige foreningers kontaktper-
son. Der er ogsa mulighed for at fa en generel
snak om det at have en kronisk sygdom eller e
handicap.

For at veere klaedt pa til disse opgaver deltager
vagterne jaevnligt i kurser / temadage om det a
mgde patienten og den pargrende.

Hvad er det vagterne kan:
De har tid til at lytte
De kan vejlede og oplyse inden for egen
forening eller generelt
De kan henvise til andre foreninger eller
andre vagtdage
De kan veere behjeelpelige med at finde ma-
teriale, besggende kan tage med sig hjem.

Mere information pa hjemmesiden:
www.pi-vest.dk

eller ret henvendelse pa mail:

pi@pi-vest.dk

Pl-Vest stgttes af Region Midtjylland samt
kommunerne Herning, Holstebro, Ringkabing-
Skjern, Lemvig, Struer og lkast-Brande.

=
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Foreningens anden store aktivitet er vort infor-
mationsmateriale. Med dette Nyhedsbrev ved-
lzegges en pjece, som er beregnet til jeres sags-
behandlere. Send den, eller tag den med neeste
gang | har mgde med kommunen.

BD
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Vil du med til fodboldkamp mellem FCK og
Senderjydske?

Jesper Larsen — Olivers far — har skaffet os 25
billetter til kampen sgndag d. 9. november.
Vi mgdes kl. 14 pa Trianglen pa hjgrnet ved
@stre Alle og gar sammen i Parken. "Adgangs-
kortet” er en af foreningens nye kasketter, som
kan kgbes for kr. 50,-, nar vi mades.
Vi har faet 25 billetter og de uddeles efter “farst
til mglle”. Send en mail tibitten@marfan.dk
med navn og det gnskede antal. Billetterne ud-
leveres, nar vi mgdes i Parken.
Tilmelding senest 9. oktoberLad os mgdes til
et utraditionelt forenings arrangement!

BD

| weekenden 23 — 25.oktober 2009 (altsa til nae-
ste ar) vil Etta Cameron igen arrangere en
workshop for os. Aldersgreaensen vil atter veere
ca. 11 ar og opefter. Vi skal bo pa Dalum Land-
brugsskole og sgndag d. 25. oktober afholder vi
koncert i Fraugde kirke ved Odense. Vi er i
gang med at sgge fondsmidler til weekenden, sa
vi haber, at vi ogsa denne gang kan abne den
for andre patientforeninger.

BD
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Sendag d. 24. august mgdtes 13 medlemmer i
Sorg. Fagrst havde vi en meget interessant rung
visning pa det gamle Sorg Akademi. Vor guide
var lektor pa skolen og underviste bl.a. i histo-
rie, hvilket betad, at vi fik et meget levende og
spaendende foredrag. Han var endvidere “fest-
lzerer”, hvorved vi ogsa fik et godt indblik i de
gamle traditioner bl.a. Kongeballet og fejringen
af Holbergs fgdselsdag i Det Kgl. Teater.

Efter frokosten pa "Postgarden” var der tid til

en sejltur pa Sorg s@, hvor vi ogsa blev orientet

ret om de steder, vi sejlede forbi. Inden sejltu-
ren naede de fleste ogsa en tur i kirken, hvor
bl.a. Holberg og Biskop Absalon ligger begra-
vet. Pa kirkegarden ligger Ingemann, som var
laerer pa Akademiet.
En fin dag med rimeligt vejr. En dag, hvor vi
fik snakket Marfan, men fik ogsa vendt mange
andre ting samtidig med, at vi fik noget "kultu-
relt” indenbords.

BD
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Lgrdag d. 31. januar 2009 kl. 13.00 — 15.30,
inviteres vores medlemmer samt medlemmer
fra andre foreninger med en sjeelden diagnose
til en temadag omkring rygproblemer mv.
Overlaege dr. med. Jens Halkjeer Kristensen og
medlem af vor faglige komite, vil holde oplaeg
omkring rygproblemer, hypermobilitet, smerte-
stillende medicin, fysioterapi, graviditetens ind-
flydelse pa kroppen, hvad kan vi selv gare osv
Temadagen afholdes i Hillergd. | vil fA naermer
besked herom senere.

1%
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Dr. McKusick, professor ved

genetisk afdeling p& Johns Hop-

kins University School of Medi-

cine, Baltimore, USA, var den

forste der beskrev Marfan Syn-

drom. | 1896 blev Marfan omtalt fgrste gang,
men McKusick udarbejdede den farste starre
beskrivelse af syndromet i bogen "Heritable
Disorders of Connective Tissue” i 1956.

Denne bog blev "biblen” indenfor genetikken.
McKusick var en af stifterne af den amerikan-
ske marfanforening, og har gennem arene veeret
en fantastisk stgtte for alle med Marfan.

Jeg har haft den gleede at mgde McKausick flere
gange. | 1996 var min datter Pernille og jeg tre
uger pa Johns Hopkins Hospital til nsermere
undersggelser for Marfan Syndrom. Vi havde
forinden mgdt McKusick til en international
kongres i Schweiz i 1996 pa et tidspunkt, hvor
Pernilles tilstand var meget darlig. Da McKu-
sick sa Pernille og harte om hendes forlgb anbe-
falede han, at vi kom til Johns Hopkins Hospi-
tal. | oktober flgj vi derfor til USA. McKusick
var "tovholder” gennem hele forlgbet, og selv
efter hjemkomsten kontaktede han os, for at
hgre hvordan det gik.

Jeg mgdte igen McKausick til et internationalt
mgde i Baltimore i 2003, hvor jeg personligt fik
mulighed for at takke ham for hans indsats 7 ar
tidligere. Det er saledes ikke kun pa egne veg-
ne, men pa vegne af alle med Marfan Syndrom
og deres familier, vi star i stor taknemmelighed
over for én af de personer, der gennem arene
har betydet allermest for Marfan Syndrom.

Dr. Victor McKusick dgde den 22. juli 2008.
BD
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| august afgik en af de mest betydningsfulde
kirurger i det 20. arhundrede ved daden - 99 ar
gammel. | 1953 konstruerede han en pulsarpro-
tese pa sin kones symaskine og han var den far-
ste, som opererede en udposning pa aorta med
indseettelse af en kunstig pulsare. | 1964 lagde
han den farste vellykkede kransarebypass i hjer-
tet. Metoden bruges nu overalt.
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Videns- og specialrddgivningsorganisationen
skal veere med til at sikre, at du som borger far
den bedst mulige hjeelp, uanset hvor i landet d{
bor. Kommunerne har det fulde ansvar for be-
handlingen af sociale sager. Sagerne kan dog
veere sa komplicerede at kommunerne har brug
for hjeelp, og de kan sa& henvende sig til VISO
for at fa radgivning eller udredning.

Som borger kan du ogsa selv henvende dig di-
rekte til VISO, men kun for at fa radgivning.
VISO stgtter borgerne og kommunerne med
specialradgivning og udredning, hvis sagen er
blandt de mere specialiserede enkeltsager.
VISO kan kontaktes pa tIf. 72 42 37 00 eller
viso@servicestyrelsen.dk

H

Som det fremgik af sidste Nyhedsbrev var der
nye regler vedrarende fysioterapi pa vej. Disse
er nu kommet og tradte i kraft 1. august 2008.
Sundhedsstyrelsen har udsendt "Vejledning on
adgang til vederlagsfri fysioterapi 2008”.
Vejledningen kan leeses pa:
www.sst.dk

Siden 1. august 2008 har kommunerne faet ant

svaret for den vederlagsfrie fysioterapi. Den
tilbydes fortsat hos praktiserende fysioterapeu-
ter, men kommunerne har ogsa mulighed for
(men ikke pligt) til at oprette tilbud i eget regi.
Det er op til den enkelte, om man gnsker be-
handlingen hos privatpraktiserende fysiotera-
peut eller i kommunen.
Der er nu to grupper, som kan fa vederlagsfri
fysioterapi:
1) Personer med et sveert fysisk handicap
2) Personer med en funktionsnedseettelse ¢
en progressiv (fremadskridende) lidelse.

Vedr. gruppe 1. Personer med sveert fysisk har
dicap:

For at fa vederlagsfri fysioterapi efter disse regt

ler, skal disse tre kriterier opfyldes:
a) Et sveert fysisk handicap. "En person,
som kan klare sig selv indendgrs i dag-
nets 24 timer uden hjeelp eller hjeelpe-
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midler til den daglige personlige livsfa-
relse, haikke et sveert fysisk handicap”
b) Tilstanden er varig
c) Personen har en diagnose, som er omfat-
tet af diagnoselisten. Marfan Syndrom
star pa diagnoselisten.
Fysioterapien kan forega individuelt, pa hold
eller evt. som en kombination af begge. Desu-
den er der ogsa mulighed for rideterapi.
Egen laege, sygehusafdeling eller speciallzege
kan henvise til fysioterapi.

Vedr. gruppe 2. Personer med funktionsnedseet-
telse som fglge af en progressiv sygdom:
For at fa vederlagsfri fysioterapi efter disse reg-
ler, skal nedenstaende fire kriterier opfyldes:
a) Personen har en funktionsnedseettelse
som faglge af en progressiv sygdom
b) Tilstanden er varig
c) Personen har en diagnose, som star pa
diagnoselisten over progressive lidelser
d) Diagnosen er stillet af en sygehusafde-
ling eller specialleege i neurologi, reuma-
tologi eller andet relevant speciale.
En progressiv sygdom defineres som en frem-
adskridende sygdom, som medfgrer en forudsi-
gelig funktionsnedseettelse for eksempel i ner-
vesystemet og bevaegeapparatet.
Som udgangspunkt er Marfan Syndrom ikke
omfattet af gruppen progressiv sygdom. Det
fremgar dog af vejledningen, at "der kan vaere
betydelig variation inden for den samme diag-
nose. Der skal foreligge en relevant speciallee-
gevurdering for afklaring af progressiv syg-
dom”.
Fysioterapien til denne gruppe foregar pa hold.
Individuel fysioterapi er ikke udelukket, men en
undtagelse. Man kan ikke modtage rideterapi.

Bgrn og unge

Barn og unge er omfattet af ordningen pa lige
fod med voksne. Bgrn med fysisk handicap har
imidlertid ofte behov for indsatser, der tager
seerligt hensyn til den generelle funktionsevne,
men iseer til barnets alder og udviklingsmulig-
heder. Bgrn har ofte behov for flere samtidige
og koordinerende indsatser, hvilket kreever en
tveerfaglig koordineret indsats af hgj kvalitet.
Den henvisende leege bar derfor undersgge mu-
lighederne for, at henvise barnet til et kommu-
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nalt tilbud, som kan varetage barnets komplekse
behov.

Tvivispgrgsmal
Hvis en henvisende leege er i tvivl om en person
er omfattet af ordningen, kan personen henvises
til vurdering hos en relevant specialleege. Hvis
laegen herefter er i tvivl kan laegen forelsegge
spagrgsmalet for "Sekretariatet for Diagnoseko-
miteen”.

Klagemuligheder

Der kan klages over sundhedspersoners faglig
virksomhed til Sundhedsvaesenets Patientklage
naevn. Se naermere pa ww.pkn.dk

D
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Konklusion

De nye regler betyder, at hvis man tidligere hgi
te til gruppen "sveert fysisk handicappet” er
man fortsat berettiget til vederlagsfri fysiotera-
pi. Hvis man ikke hgrer til denne gruppe, men

kan fa en speciallaege til at dokumentere, at man

har en progressiv sygdom, vil man kunne fa
vederlagsfri fysioterapi efter disse nye regler.
BD
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Sygeplejerske Hanne Andersen, Hjerteforenin-
gen holdt et oplseg samt demonstrerede hjerte
starter og genoplivning, som vi alle prgvede.

Hanne Andersen indledte med en orientering
om hjertekarsygdomme. Mindst 300.000 dan-
skere lever med en hjertekarsygdom og hvert ar
far ca. 12.500 en blodprop i hjertet. Der er lige-
sa mange kvinder, der rammes af hjertekarsygt
domme, men de rammes af sygdommen 10 ar
senere end maendene. Hver 3. dansker dgr af
hjertekarsygdom.

| DK overlever generelt kun 6% % et hjertestop,.
Chancerne for overlevelse mindskes med 7-10
% for hvert minut, der gar fra hjertestop til gen-
oplivning startes. Til gengeeld stiger overlevel-

sen op til 30 %, nar hjeelpen seaettes ind inden for

5 min.

D
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Hvad sker der ved hjertestop?

Hjertet flimrer pga. kaos i hjertets elektriske
system. Herved gar hjertets pumpefunktion i sta
og ilttransporten stoppes, og de vigtigste orga-
ner som hjerne og hjerte tager skade.

Der kan veere mange arsager til hjertestop:
Blodprop i hjertet — andre hjertesygdomme —
vaeske og elektrolytforstyrrelser — lungesyg-
domme - forgiftning af medicin — drukneulyk-
ker mv, men behandlingen er altid den samme!
Der kan veere tilfeelde, der ligner hjertestop
f.eks. besvimelse, epileptisk anfald og pavirk-
ning af stimulanser. Hvis du er i tvivl, skal du
behandle som ved hjertestop!

Hvornar er der mistanke om akut hjertesyg-
dom?

Hvis en person pludselig far steerke smerter i
brystet evt. med udstraling til arme, kaebe og
ryg. Det kan veere, hvis en person pludselig far
symptomer, som er ukendte (kvinders sympto-
mer pa hjertekarsygdomme er ofte anderledes
end maend); hvis en person bliver fjern eller
slap evt. klamsvedende eller far besvaer med
vejrtraekning.

| alle tilfeelde skal du ringe 112

Mens du venter pa hjeelp skal du blive hos per-
sonen, veere rolig, lad personen hvile i en beha-
gelig stilling og evt. giv vedkommende sin me-
dicin.
Mistanke om hjertestop?

1. Tjek bevidstheden

2. Tjek vejrtreekningen se — lyt — fal

3. Sarg for at personen har frie luftveje

4. Huvis der er tegn pa liv skal du laegge per-

sonen i aflast sideleje.

Hvordan genopliver du en person med hjer-
testop?
1. Leeg personen fladt pa ryggen pa et hardt
underlag — ikke i en seng
2. Giv hjertemassage med 30 tryk midt pa
brystkassen
3. Giv kunstigt &ndedraet med 2 indblaes-
ninger i mund eller neese
4. Fortseet med 30 tryk og 2 pust
5. Undersgg hvert 2. Minut om der er tegn
pa liv
6. Nar ambulancefolkene kommer sa over-
lad genoplivningen til dem
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Specielt ved genoplivning af barn:

1. Sikre "frie luftveje” — barn far ofte mad
eller legetgj i den "gale” hals

2. Start med 5 hurtige indblaesninger

3. Herefter skiftevis 30 tryk og 2 indblaes-
ninger

4. Bgrn under 1 ar: brug to fingre til hjer-
temassage

5. Bgrn over 1 ar: en hand pa brystkassen

6. Hjertestarter anvendes til barn over 1 ar

Hjertestartere findes efterhanden mange stedey.

Tav ikke med at bruge pragve dig frem. Lettere
forklaring er beskrevet. Vi er tidligere blevet
spurgt, om man kan anvende hjertestarter og
genoplivning pa personer med Marfan Syn-

drom, der er aortaopereret. Det skal man natur-

ligvis ggre — hvad er alternativet??

Hvad kan jeg selv gare for at undgéa blod-
propper?
1. 3 ud af 4 tilfeelde af alle areforsnaevrin-
ger kan forebygges
2. Forebyg sygdom ved at sendre usunde
vaner: stop rygning — spis sundt — dyrk
motion (mindst 30 min. om dagen).
3. Det nytter at sendre usunde vaner, uden
det behgver at veere seerlig sveert.
4. Tjek dit blodtryk — de feerreste kan maer-
ke, hvis det er forhgijet.
5. Pas pa veegten. Det anbefales at taljem3
let for meaend er mindre end 94 cm. — for
kvinder mindre end 84. BD

| sidste Nyhedsbrev bragte vi artiklen: "Selvbe-
handling sparer liv". Artiklen handlede om
hvordan mange personer, der tager blodfortyn-
dende medicin, kontrollerer sig selv. Desveerre
er selvbehandling ikke naet til Rigshospitalet,
men der er hab forude. | aftalen mellem Rege-
ringen og Danske Regioner er der i arene 200§
— 2011 afsat 127,5 mill. kr. til patientundervis-
ning og egenbehandling for kroniske patienter.
Pengene skal bl.a. bruges til mere systematisk
brug af egenbehandling pa udvalgte sygdoms-
omrader — i fgrste omgang til antikoagulations-
behandling (behandling med blodfortyndende
medicin) af hjertepatienter.

-

2 ).

Losartan er et blodtryksnedsaettende middel, der
arbejder lidt anderledes end de geengse medi-
kamenter, Marfan patienter typisk far.
Senest er der i New England Journal of Medici-
ne juni 2008 offentliggjort en artikel, der be-
skriver en undersggelse af Losartans virkning
pa udposninger af hovedpulsaren.
Dér beskrives det, at man har kigget tilbage i
journaler, og fundet 18 patienter mellem 14
mdr. og 16 ar, der havde faet Losartan i mindst
1 ar. De havde alle en bevist hurtigvoksende
dilatation far opstart med Losartan, selvom alle
havde modtaget anden form for betablocker.
De stoppede den anden behandling, da de op-
startede Losartan.
Alle 18 havde alvorlig udvidelse af aorta-roden.
Alle havde en positiv effekt af medicinen sadan,
at ggningen blev veesentligt mindsket meget
hurtigt og stadigt. Der kunne ogsa konstateres
en nedgang i veeksten af udvidelser i aorta-buen
| en kontrolgruppe (65 patienters journaler), var
den gennemsnitlige udvidelse betydeligt starre i
samme periode.
Der er altsa meget at glaede sig over i denne
undersggelse, MEN det er vigtigt at holde sig
for gje, at der — efter deres eget udsagn — er ad-
skillige mangler i undersggelsen. Den var ukri-
tisk i deltagerudveelgelsen, tilbageskuende, ob-
serverede kun en meget lille gruppe af bgrn —
der i forvejen havde en stor udvidelse. Beslut-
ningen om opstart af Losartan kan have haft
lzegelige grunde, der ikke er medtaget i under-
sggelsen. Maske er virkningen ikke sa stor, hvis
der er tale om en mild udposning? Maske er
virkningen ikke vedvarende? Resultatet er ma-
ske kun paviseligt pa bgrn.
Der skal laves undersggelser fremadrettet, pa
tifeeldigt grundlag og pa en meget starre gruppe
af patienter. Indsamling af materiale — og pati-
enter til deltagelse i undersggelsen - er begyndt.
Indtil flere og forhabentlig stadig positive resul-
tater er opnaet, ma vi holde gjne og arer abne —
og habe!
Ovenstaende info er frit oversat og fortolket fra
artiklen "Angiotensin Il Blockade and Aortic-
Root Dilation in Marfan’s Syndrome” af B.S.
Brooke, M.D.; J.P.Habashi,M.D.; med flere.
Lottem Hybel
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Formand

Lottem Hybel

Ourggade 12 2.tv

2100 Kbh. @

tif. 39 27 94 99

Mail: Lottem.hybel@mail.dk

Naestformand

Lone Zwick Pedersen
Skolestien 12

4480 St. Fuglede

tif. 5959 77 19

Mail: lone@marfan.dk

Sekreteer

Rikke Jensen

Kildehusvej 2E, 2 sal lejl. 4
4000 Roskilde

tif. 25 85 40 39

Mail: rikke2508 @hotmail.com

HF-studerende

Kasserer

Bitten Kjeergaard
Rarkeervej 4

8722 Hedensted

tif. 33 31 34 85

Mail: bitten@marfan.dk

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

Bestyrelsesmedlem
Kristian Kristensen
Breendkjeergade 127
6000 Kolding

tlf. 7552 43 50

Mail: kpl@stofanet.dk

38 ar. Gift med Pernille som er marfa
ner. 2 barn, Cassandra 7 ar (marfan
Stefanie 17 ar

Suppleant

Ketty Zubell
Nedergade 30 1 tv
5000 Odense C

tlif. 50 93 35 85

Mail: ketty@zubeil.com

Suppleant

Jette Lundberg

Sgnder Allé 5

8500 Grena

tif. 86 3092 67 /2243 3279
Mail: jetteruben@stofanet.dk

Har Marfan. Fgdt 1968. Har 2 bgrn sq
begge har Marfan.

Jakob pa 16 og Amanda pa 13 ar. Er
ansat i fleksjob.

)t.

Regnskabsfgrer /mail
Mogens Bubhelt,
Kabbelejevej 27B

2700 Brgnshgij

tlf. 38606580

Mail: mogens@buhelt.dk

Sekretariatsleder / socialradgiver
Bodil Davidsen

Tamsborgve] 1 2. th., 3400 Hillergd
tlf. 48 26 36 52

Treeffes bedst kl. 9 — 11, undtagen onsc
Mail: bodil@marfan.dk

Fadt 1946. Blev ansat som socialradg
ver / konsulent i Landsforeningen i
1997 efter ca. 20 &r som kommunal
handicapradgiver. Har veeret formang

ldgr Landsforeningen 1991 - 2005. Mo
til 2 bgrn: Jan og Pernille. Pernille f.
1977 har Marfan Syndrom.




