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Dette heefte er udgivet med gkonomisk stgtte fra
Indenrigs- og Sundhedsministeriets Aktivitetspulje,
Tips-lottomidler

Landsforeningen for Marfan Syndrom.

Landsforeningen for Marfan Syndrom er en patientforening for alle med Mar-
fan Syndrom. Vi udgiver Nyhedsbreve 4 gange om éret og en reekke pjecer. Vi
aftholder endvidere en del kurser for forskellige aldersgrupper bl.a. for unge.
Alle kan vere medlem af Landsforeningen.

Landsforeningen for Marfan Syndrom”
har udgivet folgende pjecer m.m.:

* “Hvad er Marfan Syndrom ?” (en kort almen beskrivelse), 2006

* “Veard at vide om Marfan Syndrom”, 2001

e "Marfan Syndrom. De sociale konsekvenser — med fokus pa smerternes
betydning”, 2001

* ”Fra overlevelse til livskvalitet”. Jubileumsskrift. 2001

* ”Hgring om Marfan Syndrom — Fra overlevelse til livskvalitet”, 2001

* “Konsulenttjeneste”, 1999

* “En ganske s@rlig mus” (en tegneserie for bgrn), 1997

Ovenstaende pjecer kan rekvireres hos Landsforeningen ved fremsendelse af
en frankeret kuvert.

Nedenstéende projekter og bgger kan kgbes ved henvendelse til
Landsforeningen:

* “Marfan Syndrom - en sjelden sygdom”, 1992 (projekt udgivet af 4 social
radgiver-studerende omhandlende de sociale og psykiske aspekter ved at
have Marfan Syndrom).

Kr. 50,- incl. porto.

e “Kan selv - vil selv’ Kampen med et sjeldent handicap v. Pernille og
Bodil Davidsen, marts 1998. Denne bog, som er pa 98 sider, beskriver

et yderst sjeldent forlgb med Marfan Syndrom - om de konsekvenser, fejl-
diagnosticeringer kan fé for den enkelte patient og dennes familie. Den
beskriver endvidere omverdenens manglende kendskab til Marfan Syndrom,
men ogsa kampen mod sygdommen - kampen for at overvinde sig selv.

Kr. 115,- incl. porto.

* ”Smerternes betydning for livskvaliteten hos personer med Marfan Syn-
drom” 2000 v. socialradgiver Bodil Davidsen. Et projekt, som er udarbejdet
i forbindelse med et efter-uddannelsesforlgb for socialradgivere, der arbej-
der inden for handicapomradet.

Kr. 50,- incl. porto.
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Kan man leve normalt med Marfan Syndrom?

Som udgangspunkt er det vigtigt at leve sa normalt som andre unge, men det
an ikke undgas, at man er ngdt til at tage hensyn i visse situationer. Det er
meget vigtigt, at kontrolbesggene hos l&gen overholdes, og at man retter sig
efter legernes anvisninger.

Ligesom andre unge er det vigtigt at holde sig i god form. Vores la&ger har der-
for lavet en liste over, hvilke idretsgrene, der anbefales til unge med Marfan
Syndrom, og hvilke der frarades. Nar handbold og fodbold ikke anbefales,
skyldes det risikoen for at stgde sammen med andre — specielt i forbindelse
med konkurrencer, kampe m.v.

Kan anbefales Kan ikke anbefales

svgmning boksning

cykling langdistancelgb

badminton terreenlgb

kricket rugby

tennis vegtlgftning

bueskydning dykning (dybt)

sejlsport squash

ridning karate/judo

bordtennis faldskermsspring

skisport drageflyvning

kano bjergbestigning (hgjt)

golf trampolinspring

bowling brydning

skateboard fodbold

diskoskast héndbold

spydkast ishockey

basketball i det hele taget kollisions-
idret med bump og stgd

Hjzlpemuligheder

Nar et barn eller en ung far stillet diagnosen Marfan Syndrom anbefales det,

at foreldrene henvender sig til kommunens bgrn - og ungeforvaltning for at fa
rad og maske gkonomisk stgtte. I Lov om social service er der bl.a. muligheder
for at fa hjelp til eventuelle merudgifter og hjelp til tabt arbejdsfortjeneste, nar
barnet skal til kontrol m.v. Der kan ogsé vere behov for erhvervsvejledning
m.v.
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Indledning.

Dette hefte er skrevet specielt for teenagere med Marfan Syndrom.

Maske gar du rundt med nogle tanker og spgrgsmal, som du gerne vil have
svar pa? Det kan f.eks. vere:

* Hvad er Marfan Syndrom?
* Hvordan pavirker det min hverdag?
* Hvem kan jeg snakke med?

En gruppe af vore unge medlemmer vil med dette hefte beskrive hvordan de
— hver pa deres made — oplever deres hverdag med Marfan Syndrom.

De unge blev indbudt til et weekendkursus i december 2005, hvor journalst
Anne Birkelund, Faborg kom med inspiration til, hvordan man kan skrive et
indleg. Efterfglgende har Anne Birkelund hjulpet til med at bearbejde
indleggene. Som led i projektet ”Unge med Sjeldne Handicap” deltog
cand.scient.soc. Vibeke Lubanski, Center for Sma Handicapgrupper ogsa ak-
tivt i weekenden.

Der skal lyde en stor tak til ovennavnte, som har hjulpet med tilblivelsen af
dette haefte — men den stgrste tak skal naturligvis rettes til de 8 unge, som vel-
villigt vil dele deres tanker med os andre.

Maj 2006
Bodil Davidsen
Sekretariatsleder
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”Min sgster har Marfan™ af Tilde
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tragter mig ikke som syg, og det er jeg enig med hende i. Men hvis jeg en dag
mangler viden om Marfan Syndrom, sa ved jeg, hvor jeg kan fa den!

Efter 10. klasse gik jeg to ar pa handelsskole. Sa rejste jeg til Geneve og start-
ede i kokkeleare, hvor jeg var et ar, og tog derefter tilbage til Danmark for at
fortseette i laere. Det er et speendende fag, men ogsd meget hardt fysisk. Vi har
rigtig mange arbejdstimer og skal prastere hgjdepunktet i de sidste timer pa
arbejdsdagen. Men jeg er glad for det.

Nar jeg er feerdig med uddannelsen til naste ar, forventer jeg, at jeg gerne vil ud
og opleve verden. Det er der jo heldigvis gode muligheder for med den uddan-
nelse, jeg er i gang med.
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Tanker ikke over det
Kristian er ved at uddanne sig til kok og har aldrig fglt sig begraenset af sin
sygdom.

Af Kristian, 23 dr

Jeg fik konstateret Marfan Syndrom, da jeg var seks ar. Det var i forbindelse
med min fars aortaoperation (operation i hovedpulsaren, red.)

Mine darligdomme i forbindelse med sygdommen er en udvidelse af aorta. Jeg
er hgj og tynd, har svart ved at styre “trethedsfornemmelsen”, bruger kontakt-
linser, er platfodet og har hammertzer, dvs. at teeerne er bgjede i leddene, sa det
kan ggre ondt at ga i almindelige sko.

Jeg har faet hormonbehandling for at hemme min vaekst, og det har betydet, at
jeg er endt med at blive 195 cm hgj. Lagerne havde vurderet, at jeg uden be-
handling ville slutte pa 205 cm. Jeg far betablokkere for at mindske trykket pa
aorta. Lige nu er udvidelsen pa 3,8 cm, sa jeg héber, at den holder ved det.

I mit daglige liv tenker jeg ikke over, at jeg har en sygdom. Det er kun i situ-
ationer som denne, hvor jeg skal fortelle om sygdommen og den ene gang om
aret, hvor jeg er til kontrol pa Skejby Sygehus.

Pa eliteholdet

Det er selvfglgelig, fordi jeg ikke fgler, at jeg er begrenset i mine udfoldelses-
muligheder. Min familie har op gennem min opvakst tit talt om, at jeg matte
ggre, hvad jeg ville og kunne fysisk. Det skulle dog vere under hensyntagen til
de begrensninger, som leegerne anbefalede.

Jeg har séledes svgmmet pa elitehold, og da jeg mistede interessen for svgmnin-
gen, blev det aflgst med cykling. T dag holder jeg mig i form ved at gé i fitness-
center og tager en Igbetur i ny og nz.

Jeg har ikke selv deltaget ret meget i Landsforeningen for Marfan Syndrom.
Min mor har altid sagt, at det kan ses som et sundhedstegn; nemlig at jeg be-

Kontroller

Selv om det for nogle kan vere irriterende at ga til leege sé ofte, er det meget
vigtigt at overholde de kontrolbesgg, som l&gerne anbefaler. Det anbefales,
at alle unge kommer til hjerte-kontrol mindst én gang om aret. Hvis der er
synsproblemer, skal man ogsa til gjenla&ge mindst én gang om aret. Det an-
befales ogsa, at ryggen bliver kontrolleret et par gange i lgbet af puberteten.
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Hvad er Marfan Syndrom?

Marfan Syndrom er en sjelden, arvelig bindevavssygdom, som kan ramme
synet, hjertet og ryggen. Man regner med, at der findes omkring 500 bgrn og
voksne med Marfan Syndrom i Danmark, men der er kun diagnosticeret om-
kring 350.

Marfan Syndrom er en arvelig sygdom. Det betyder, at hvis man selv har
sygdommen, er der 50 % risiko for at give den videre til sine eventuelle bgrn.
Sygdommen kan ogsé opsta spontant, hvilket sker i 25-40% af tilfaeldene.
Diagnosen kan stilles i alle aldre, og der er lige sa mange mand som kvinder,
der har den.

Hvordan stilles diagnosen?

Det kan vere svert at stille en sikker diagnose, da mange dele af kroppen er
involveret. Man kan endnu ikke ved en blodprgve stille en sikker diagnose.
Ved mistanke om Marfan Syndrom er det vigtigt at man bliver henvist til en
hjertelaege for at fa foretaget en grundig hjerteundersggelse. Det kan fx vaere
en MR-scanning eller ekkokardiografi (ultralydsundersggelse af hjertet).
@jenlegen kan undersgge om der skulle veare tegn pa lgse linser eller naersyn-
ethed, og en medicinsk — ortopad eller ortopaed-kirurg bgr undersgge bevege-
apparatet og ryggen grundigt.

Nar disse undersggelser er foretaget, er det ofte muligt at bekrafte eller
afkrefte diagnosen.

Sundhedsstyrelsen og Landsforeningen for Marfan Syndrom anbefaler at un-
derspgelserne foregar pa Rigshospitalet eller Arhus Universitetshospital.




Anderledes

Camilla har skrevet to digte om at vere ung med Marfan Syndrom.

Af Camilla, 18 dr.

Hvem er jeg?

Jeg er mig

Pé godt og ondt

Tag mig som jeg er eller ga din vej

Jeg er en pige

Pa vej mod kvinde

Vil jeg vere kvinde?

Blive i ungdommen for evigt?

Jeg er midt imellem

Jeg er forfengelig

Jeg er ligeglad

Jeg synes du er lekker

Jeg synes du er smuk

Jeg synes du er dum

Jeg synes du er klam

Jeg hader mig selv

Jeg elsker mig selv - til tider

Jeg er sur

Jeg er tver

Jeg synes du er en idiot

Jeg elsker dig

Jeg har humgrsvingninger (hvis du nu var i tvivl)
Jeg gar shop-amok

Jeg gar med fyre

Jeg gar med piger

Jeg gar med mig selv

Jeg drikker min hjerne ud

Jeg drikker ikke s@rlig meget - til tider
Jeg er teenage-pige med alt hvad det indebzrer - ogsa pms
Jeg er anderledes pa den normale made
Jeg er anderledes fordi jeg valger at vere det
Jeg er ikke som dig

Jeg er meget lidt mig selv

Jeg er mig og jeg har Marfan

At veere kaereste med Rikke
Som keereste til Rikke skal Allan tage nogle hensyn.

Af Allan, 25 dr

Der er mange ting ved Rikke, der ikke har veret ved mine tidligere kerester.
Udover de rent fysiske forskelle, bliver hun meget nemmere tret, ikke kun i
kroppen men ogsa psykisk. Der skal mange gange planlegges, sa der er mu-
lighed for, at hun kan slappe af og fa sovet. Er der ikke udsigt til det, kan hun
stresse, og det ggr det kun endnu verre.

Det kan godt vare, at det lyder som en doven dame, jeg har féet fingrene i,
men det er nu ikke tilfaeldet. Hun kan bare ikke altid lave s& meget. Eller i sa
lang tid ad gangen. Et eller andet sted giver det hende en form for darlig sam-
vittighed, og det er ikke nemt at ga rundt med sadan en.

Man skal ogsa tage hensyn til Rikkes n@sten konstante hovedpine. En hoved-
pine, som dog oftest kan fjernes med en gang massage. Heldigvis er det noget,
jeg som massgr elsker at ggre, sa det er en helt god ting.

En ting, jeg desvarre ikke kan ggre noget ved, er de mange andre smerter hun
har. Og som ggr, at hun ikke altid kan lave sd meget som alle andre. Hun kan
ikke holde til at sidde ned i alt for lang tid eller til at gé ret langt. Sa det er jo
mindre optimalt. Nogle gange har jeg overvejet at tage hende op pé skulderen
og gé en tur, men mon ikke folk sa ville kigge lidt?

Alt i alt er der mange sma ting, man skal tage hensyn til, og mange ting man
skal vaenne sig til. Men det er det hele verd for mig. Og vil sikkert ogsa vaere
det for jer andre ;)

Du skal tage opvasken, for hendes fingre kan ikke altid holde fast.

Du skal tage vasketgjet, for hendes muskler kan ikke holde til at 1gfte sa meget.
Du skal tage stgvsugningen og gulvvasken, for hendes ryg er ikke pa toppen.
Du skal lere at massere hende...

Det lyder slemt. Og skal jeg vaere @rlig? Sa er det det hele vaerd, ogsa selvom
det nogle gange er... ja.. skidetrzls.

Synet

Hos bgrn er synsproblemer ofte det fgrste tegn pa Marfan Syndrom. De
trade, som gjets linse henger i, kan blive Igse, sa linsen forskubber sig. Det
viser sig ofte ved sterk nersynethed, men der kan ogsa forekomme sver
langsynethed.
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Havde ikke accepteret sygdommen

Jeg fik stillet diagnosen depression dagen fgr min 20 ars fedselsdag. Jeg vidste
ikke, hvad det indebar, jeg vidste bare, at jeg havde det virkeligt skidt. Det en-
este, jeg havde lyst til, var at kravle under dynen og gemme mig. Jeg gnskede
bare at veere et barn igen, uden ansvar og med en mor, der kunne trgste én hele
tiden, og hvor man kunne fa lov til at greede uden grund.

Jeg ved nu, at depressionen blev udlgst af mine foraldres skilsmisse og
beskeden fra Skejby Sygehus, men de rigtige problemer 1a dybere. Jeg havde
ikke accepteret, at jeg var syg, og jeg kunne ikke finde ud af at handterer de
konsekvenser, som Marfan har haft, har og far for mig.

Jeg ville gnske, at jeg havde kunnet samarbejde fgrste gang, jeg blev sendt til
psykolog, men jeg skulle abenbart slas helt i gulvet, for jeg kunne indrgmme,
at jeg ikke var sa tapper, som jeg altid havde prgvet at vere.

Det endte med, at jeg blev indlagt pa psykiatrisk afdeling i to omgange. Jeg
begyndte pa to forskellige uddannelser, men matte droppe ud og var plaget af
selvmordstanker.

Ovenpa igen

En aften var jeg inde pa depnet.dk, som er en hjemmeside for depressionsramte
og pargrende. Her mgdte jeg “the-anormalety”, som var en fyr, der selv havde
varet en del igennem. Han skrev: “Hej, jeg har lest din profil og synes du
lyder meget som mig, har du lyst til at skrive?”

Vi blev enige om at snakke sammen over Skype (et program, hvor man kan
snakke over Internettet via en mikrofon). Snakken med the-anormalety” fort-
satte de naste fem netter, og vi blev enige om at mgdes, for vi ’klikkede” sa
godt, og jeg kunne godt bruge lidt selskab.

Da vi endelig mgdtes, blev vi absolut mere end venner. Han har siden hjulpet
mig mere end nogen anden, nar man tenker pa min psykiske tilstand. Jeg kan
fa lov til at greede med ham og hos ham uden forklaring, og han kan fa mig til
at grine stort set hele tiden.

Der er mange ting i mit liv, der endnu ikke fungerer, men psykisk er jeg ovenpa
og et sted, jeg aldrig havde troet, at jeg skulle na. Jeg narer ikke leengere had
til mig selv, det lyder ikke stort, men for mig er det en utrolig ting.

Jeg haber, at min historie kan hjelpe andre pa den ene eller anden méade, for
jeg onsker ikke, at de skal igennem det samme som mig. Men maske skal man
have haft det skidt for virkelig at sette pris pa livet og glaeden ved at vere til?
Gennem smerte kommer lykke.
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Se!
Af Camilla, 18 dr.

Hvad ser du nar du ser pa mig?
Hvad ser du nér du ser ind i mine gjne?

Hvad ser du nér du gér din vej?

Hvad ser du nar du kommer tilbage?

Ser du mig i et andet lys?

Hvad ser du nar jeg har fortalt dig det?

Hvad ser du nar jeg har vist dig hvem jeg er?

Ser du en anden person end du sa fgrst?

Pa den gode eller pa den darlige made?

Synes du jeg er forkert?

Synes du jeg er svag?

Eller synes du det er ok?

Vil du stadig lere mig at kende?

Synes du jeg er spendende?

Kig mig dybt ind i gjnene og sig hvad du ser

Ser du mig som jeg er?

Eller ser du kun min “sygdom™?

Kan du acceptere mig?

Mig som jeg er helt igennem?

Er jeg underlig, markelig, speciel, lidt til en side?
For det haber jeg da at jeg er
Unique




De skal vide, hvad det er

At veere teenager kan veere svaert, hardt - og dgdfrustrerende. Iden-
titetssporgsmalene melder sig konstant, for ’hvem er jeg?”

Af Sarah, 20 dr

Det er vigtigt for os alle at vide, hvem
vi selv er. Men det er omtrent lige sa
vigtigt for os, at vores n&rmeste ved,
hvem vi er. Og hvordan far man lige
formidlet sin karakter bedst muligt?
Vores personlighed udtrykkes igennem
det, vi siger og ggr, og vi giver hele
tiden udtryk for vores meninger gen-
nem sprog og handlinger. Men hvad
med Marfan?

Marfan er ogsa en del af mig. En del
af min identitet. Maske en knap sa
synlig del, men den fylder stadig. Og
nar nu den ikke umiddelbart udtrykkes

| igennem mine meninger og holdninger,
kan det godt vere svert at finde ud af, hvordan jeg kan dele min sygdom med
mine venner og min familie.

For mig har det altid vaeret vigtigt, at dem, jeg omgik, kendte lidt til Marfan.
Det er for mig bedre, at de ved preacist, hvad det er - i stedet for at de skal ga
rundt og ggre sig en masse tanker og ideer, som maske ligger fjernt fra sand-
heden.

Saster med til kontrol

I min familie er jeg tredje generation, der har Marfan. Sa jeg har altid fglt

mig velinformeret om sygdommen, fordi min mor ogsa havde den. Men min
lillesgster, som er fem ar yngre end jeg, har ikke Marfan, og jeg tror, at det ville
have veret let at ’tabe” hende i forhold til den lidt mere omfattende viden om

Hgjden

Mange unge med Marfan Syndrom er ofte er meget hgje og tynde. Arme,
hander, fingre, ben og fgdder kan vere uforholdsmeessigt lange i forhold til
selve kroppen. De hgjeste piger er 195 cm. og de hgjeste drenge er 208 cm.
Mange unge kan derfor have problemer med at finde tgj, der er langt nok.
Nogle bgrn far tilbudt hormonbehandling, inden de kommer i puberteten, for
at reducere hgjden.

Hvorfor er du sa hgj?

Pa det tidspunkt var jeg ogsa bevidst om, at jeg s anderledes ud, men mine
klassekammerater sagde ikke noget til det og heldigvis for det. Nar folk
spurgte mig: “Hvorfor er du s& hgj?” svarede jeg som det mest naturlige: “Det
er fordi jeg skal veere model, nér jeg bliver stor”. Det virkede efter hensigten,
og folk holdt inde med deres spgrgsmal.

Men jeg har féet at vide, at mine foraldre har grint en del over min méde at
tackle spgrgsmalene pa, nar jeg ikke gad fortelle den lange historie.

Da jeg var 14 ar, gik jeg med til en gjenoperation, der forandrede mit liv. Plud-
selig vidste jeg, hvad jeg ikke havde kunnet se tidligere, og jeg fandt dermed
ud af, hvorfor jeg altid faldt over, op og ned ad trapper, faldt over mgnsteret
i fortovet, gik ind i dgrkarme og kom til at ga for tet pa husmurene. Jeg blev
opereret fem gange, fordi den venstre linse ikke ville blive siddende pa rette
plads, men det var det hele verd.

Andre som mig

Pa mit fgrste mg@de i Landsforeningen for Marfan Syndrom fandt jeg ud af, at
jeg faktisk ikke sa sa markelig ud. Der var mange der var hgjere, tyndere og
med lige sa lange lemmer som mig. Her fik jeg lov til at lege uden at teenke
pé alle de ting, der var derhjemme og i skolen, og det var en befrielse. Ingen
spgrgsmal om mit udseende eller lignende, bare hygge.

Tretheden og hovedpinen begyndte at vaere mere fremtradende, da jeg kom
op i teenagearene. Der var ingen videnskabelig grund, ingen anden end Marfan
Syndrom. Derfor blev jeg sendt til psykolog, men det var mod min vilje, sa det
endte med, at psykologen opgav. Mine forzldre gjorde deres bedste for at fa
mig pa ret kgl igen, og jeg satte en facade op, som jeg vidste alle gerne ville se.
Til sidst blev facaden sa tyk, at jeg selv troede pa den.

Jeg begyndte pa gymnasiet med keempegejst og entusiasme, men som arene
gik, blev jeg mere og mere tret og fik flere og flere smerter. Jeg blev mere
indelukket og havde mindre og mindre lyst til alting. Jeg fik nemmere og nem-
mere ved at give mig selv lov til at blive hjemme, og det hjalp nok ikke, at jeg
var flyttet hjemmefra, sa mine foreldre ikke var der til at fa mig af sted.

Mine forldre blev skilt det sidste ar, jeg gik pa gymnasiet, hvilket tog hardt pa
mig. Det hele gik for alvor skavt, da jeg var til kontrol pa Skejby Sygehus og
navnte nogle mavesmerter, Hjertel&gen mente, at det kunne vaere min hoved-
pulsére i maven, der var udvidet, sa jeg blev sendt igennem en masse scan-
ninger for at finde ud af, hvad der var arsag til mine mavesmerter. Tanken om,
at jeg muligvis skulle opereres pa hovedpulsaren skr&mte mig meget, for mit
hjerte havde jo aldrig fejlet noget. Det endte med, at jeg fik for meget fraver
og var ngdt til at droppe ud af gymnasiet.
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Da facaden krakelerede
Rikke fik diagnosen Marfan Syndrom som tidrig. I mange ar spillede hun
“tapper”’, men til sidst krakelerede facaden.

Af Rikke S., 22 dr

Da jeg var lille, havde jeg altid problemer
med mit helbred. Jeg var konstant til un-
dersggelser eller var indlagt pa sygehuset.
Men ingen kunne finde ud af, hvad der var
i vejen med “den lille merkelige pige”.

Mine skolekammerater syntes, at det var
“ahh sa snyd”, at jeg fik fri fra skole for at
komme pa sygehuset. Jeg kunne jo bare
ikke forteelle dem, at det ikke var sa sjovt
altid at veere et spendende “tilfelde”, som
leegerne altid skulle se pa og rgre ved.
Men jeg var jo en “stor pige” og beklagede
mig minimalt.

Da jeg var ti ar, fik jeg diagnosen Marfan Syndrom i “julegave”. For mig betgd
det ikke s& meget dengang, men jeg tror, at det skabte lidt mere forstéelse hos
mine lerere. Det, der havde stgrst betydning for mig var, at legerne havde
givet mine foreldre besked om, at jeg var skrgbelig, sa jeg skulle stoppe med
al den sport, jeg kunne komme til skade med - alt det jeg elskede.

Min hest blev solgt, fordi jeg var faldet af et halvt ar tidligere, hvor jeg havde
faet forskubbet en nakkehvirvel og faet en slem hjernerystelse. Jeg skulle
stoppe med badminton og springgymnastik, fordi mine led kom i yderstillin-
ger, sa jeg kunne breekke anklerne eller pa anden made komme til skade. Jeg
kunne ikke fa lov til at begynde pa en kontaktsport som fx handbold, hvilket
ellers passede til min veeremade. Alt dette for en sygdom jeg ikke vidste, hvad
var. Men jeg tog det med oprejst pande og beklagede mig ikke - bare videre.

sygdommen. Derfor har hun altid veeret med i alt, hvad der angar mig og Mar-
fan. Jeg tror, at det er rigtig vigtigt, at hun har kendskab til det og kan forklare
sig. Det er jo ikke kun mig, der far kommentarer og spgrgsmal om min hgjde.
Selvfglgelig gar hun ogsé og har en masse spekulationer.

I sommeren 2005 mistede vi vores mor. Hun dgde péa grund af hjerteproblemer,
og i den forbindelse kom der ogsé lidt mere fokus pa mig. Ikke at vi talte meget
om det i familien, men alle var jo klar over, at jeg havde samme sygdom, som
min mor lige var dgd af, og det satte selvfglgelig tanker i gang.

Min sgster var faktisk den eneste, der gav udtryk for sine bekymringer over for
mig, og jeg fglte det endnu mere vigtigt end fer, at hun var med i mit sygdoms-
forlgb. Sé da jeg skulle til det arlige tjek i november 2005 pa Skejby Sygehus,
kom hun med. Jeg skulle have malt blodtryk og scannet hjerte, og hun var med
inde i lokalet under undersggelserne og kunne se, at det hele stadig var som det
skulle vaere.

Teenagere

Det kan vaere svert at vaere teenagers med en kronisk, arvelig sygdom. Man
kan fgle sig genert pa grund af sin store hgjde, en skaev ryg eller vere irrite-
ret over de gener, som fglger med sygdommen.

Som ung er der mange ting at tage stilling til: skolegang, erhvervsvalg og pa
leengere sigt om man gnsker at fa bgrn.

Sgskendeproblematikken

Raske sgskende kan ofte fgle sig oversete, pa grund af den opmerksomhed,
som foraldrene viser det barn, som har Marfan Syndrom. Hvis barnet er
indlagt, kan den raske blive bange for s@sterens eller broderens helbred, og
det er netop pa et tidspunkt, hvor foreldrene er mest optaget af den syge.
Sgskende kan fgle skyld over, at de er raske, eller vaere bange for, at de ogsa
kan fa sygdommen.

14




Min sgster har Marfan
Tilde er sgster til Sarah og nogle gange bekymret for, hvad der skal ske
med hende.

Af Tilde, 14 dr

Min storesgster Sarah har Marfan Syndrom. Jeg tror altid, at jeg har vidst, at
min sgster var lidt hgjere end de fleste i hendes alder. Jeg fik at vide ret tidligt,
at det var fordi, at hun havde en sygdom. Det har jeg det fint med, og har altid
respekteret det.

Mange af dem, jeg kender fra min skole og andre steder, kommer tit med kom-
mentarer: ”Din storesgster er godt nok hgj, hva’”, og det irriterer mig lidt.

Jeg kan da godt se, at Sarah er hgj, men s& meget synes jeg da heller ikke det
er, at de behgver at std med store gjne og dben mund.

Jeg synes, min storesgster er sa smuk. Hvorfor ser de ikke bare hendes skgn-
hed i stedet? Men det méa de nu om. Det gar mig bare pa nerverne nogle gange,
og det ggr mig ogsa lidt ked af det.

Jeg elsker min sgster meget hgjt, og det vil jeg altid ggre. Vi har det dejligt
sammen, selv om der er hele fem ar imellem os. Det er sa dejligt, nar vi
snakker. Og det ggr vi tit!

Béde min mormor, min morbror og min mor er dgde pa grund af hjerteproble-
mer, sd jeg er nogle gange bange for, hvad der skal ske med Sarah. Heldigvis
synes jeg, at der er mange tegn pa, at hun kommer til at leve leenge.

Jeg synes, hun er frisk, og der er vist ikke de store problemer med hendes
hjerte, og det ggr mig bare glad. Jeg har jo lyst til at leve l&nge med hende.

Hjertet

Hjertet og blodkarrene er pavirket hos omkring 75 % af alle med Marfan
Syndrom. Der kan vere en utethed ved hjerteklapperne, eller hovedpulsaren
(aorta) kan udvide sig. I langt de fleste tilfelde finder udvidelsen sted ved
roden af aorta ved venstre hjertekammer. Hvis udvidelsen er for stor, anbe-
fales en forebyggende operation, hvor der inds@ttes en nyt stykke aorta, og
hvor hjerteklapperne eventuelt udskiftes.
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Selvfglgelig er de interesserede i, hvad det er, men ikke hvad det betyder i
forhold til dit udseende, helbred osv.

Siden har jeg veeret pa hgjskole i et halvt ar og er nu startet p& VUC, hvor jeg
leser HF-enkeltfag. Her har jeg ikke vaeret i tvivl om, at folk skulle vide, hvem
jeg er: "Rikke med Marfan”.

Ingen bliver overset

Da jeg fik konstateret sygdommen, meldte min familie sig ind i Landsforenin-
gen for Marfan Syndrom. I begyndelsen brugte vi ikke foreningen serlig
meget. Mine foraldre var glade for at leese nyhedsbrevene for pa den made at
fa mere viden om foreningen, men vi var ikke med til nogen af mgderne.

Fgrste gang vi deltog var i 2000, og vi har varet med lige siden. Foreningen
gor meget for medlemmerne, der er noget for alle aldersgrupper, og ingen
bliver overset. For mig har det betydet rigtig meget at vere sammen med andre
med samme sygdom, dele erfaringer og fa snakket om en masse ting.

Selv om andre ogsa virker forstaende over for de ting, vi slas med i hverdagen,
sd er det nu nemmere at dele sine problemer med en anden ”Marfan’er”, der
har market det pa egen krop.

I foraret 2005 blev jeg valgt ind i bestyrelsen. Jeg havde leenge taenkt pa at
stille op, fordi jeg gerne ville bidrage med nye ideer, vaere med til at planlegge
kurser osv. Jeg har indtil videre kun veret med til et par bestyrelsesmgder, og
jeg ma @rligt indrgmme, at jeg blev lidt overrasket over, hvor mange ting der
skal til for at kgre en forening.

Det er ikke bare ligetil, og der er mange ting, som skal ga op i en stgrre enhed.
Jeg er meget glad for at vaere kommet med i bestyrelsen og haber, at jeg i lgbet
af arene kan bidrage med en masse ting.

Lungerne

I sjeldne tilfzelde er lungerne pavirket, sa de pludselig kan klappe sammen.
Mennesker med Marfan Syndrom er dog ikke mere udsatte for lungesyg-
domme end befolkningen som helhed. Der kan dog vare en lidt stgrre risiko
for sgvn-apng, dvs. at man vagner mange gange om natten og pa den made
far en meget afbrudt sgvn.
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For mig var det skgnt at fa en dag fri, for jeg hadede at ga i skole. Jeg blev hele
tiden mindet om, at jeg var anderledes: “Hvorfor er du sa hgj?” og "Hvordan er
vejret deroppe?”’. Det var nogle af de kommentarer, som jeg fik smidt i hovedet,
og som jeg levede med i syv ar. Til sidst blev det bare for meget, og min selvtil-
lid var s langt nede, at intet kunne fa mig til at mgde op i skole.

Jeg tog konsekvensen og skiftede skole i slutningen af 6. klasse. Det er det bed-
ste, jeg har gjort. Klassen var klar over min sygdom og klar over, at jeg indtil da
havde haft det darligt med at gé i skole, sé de tog imod mig med &bne arme. Jeg
faldt hurtigt til, fik nye venner, og fik tre gode afsluttende ar i folkeskolen.

Rikke uden Marfan

Efter folkeskolen skulle der ske noget andet. Jeg var ikke klar til at ga direkte
videre med gymnasiet, sa jeg valgte at tage et ar pa efterskole.

Ingen kendte mig pa efterskolen, ingen kendte den del af mig, der hedder Mar-
fan. Det var op til mig selv at bestemme, hvem der skulle have det at vide, og
hvad de skulle vide. Jeg folte det som en lettelse, at ingen kendte min “’rigtige
identitet”, og det var nok derfor, at der gik over et halvt ar, for jeg fortalte det til
den farste.

Jeg havde géet og veret bange for at gdeleegge mit efterskoleophold ved at
fortelle det, bange for at det ville blive folkeskolen om igen. Jeg ngd at vere
Rikke uden Marfan, selv om de andre méaske gik bag min ryg og undrede sig
over nogle ting - fx min daglige middagslur. Men uanset om man har Marfan
eller ej, sa bliver man traet, nar man gar pa efterskole, fordi man kgrer i et hgjt
gear hele tiden.

Da efterskolen var slut, fortalte jeg det til et par stykker mere, men stadig ikke
til alle.

Stadig den samme person

Nar jeg teenker tilbage pa det, fortryder jeg, at jeg ikke bare var @rlig fra
starten. For da jeg endelig fortalte det til nogle, var de egentlig ligeglade med,
om jeg havde Marfan Syndrom. Jeg var jo stadig den samme person, sa det
@ndrede ingenting.

Men nu, hvor jeg har kendt dem sa lang tid, bliver det svarere og svarere at fa
det sagt, fordi jeg fgler, at jeg har holdt noget vigtigt tilbage for dem.

Jeg har i hvert fald gjort mig den erfaring, at man lige sa godt kan sige det med
det samme. Det er kun én selv, man ggr det svaert for. Min erfaring siger mig,
at nar man fgrst er kommet op over de sma klasser, hvor der tit er nogle, der
bliver mobbet, sa er folk fuldstendig ligeglade med, hvad du fejler.
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Svert at forklare til de andre
Katrine har Marfan Syndrom og har ofte fglt sig sat udenfor i skolen.

Af Katrine, 17 dr

Jeg kan huske i1 glimt, at jeg mange gange har
mattet give op, fordi jeg fysisk ikke kunne
holde til det.

Engang i folkeskolen skulle vi pa tur ud til en
legeplads. Der var langt derud, og jeg blev sd
treet, at jeg ikke kunne holde til at skulle ga
hele vejen tilbage. Sa matte jeg sidde og ven-
te ude ved en vej pa, at lareren fik fulgt de an-
dre hjem og kom tilbage og hentede mig.

Sa fgler man sig meget anderledes og ked af
ikke bare at kunne lige s meget som de andre.
Der blev ikke taget ordentligt hensyn til mig i
skolen. Jeg fik fx et specialbord og en specialstol, der var sa stort, at det matte
std i et hjgrne af klassen, mens de andre sad ved firemandsborde. Igen fgler man
sig meget sat udenfor.

Hvorfor gar din brystkasse indad?

Det at have Marfan betyder ogsa at se lidt anderledes ud. Altid at vere den
hgjeste i klassen. Ikke at kunne fa de der lysergde sko, som de andre piger
havde, fordi jeg havde sa store fgdder. At have lange arme, der ggr, at jeg tit
kommer til at velte noget, og de andre kigger pa mig og kommenterer, at jeg da
vist er noget klodset.

Jeg kan huske, da jeg var barn. Min nabo havde to bgrn, jeg legede med. De
spurgte: “Hvorfor gar din brystkasse indad?” Og sa prgvede jeg, alt hvad jeg
kunne, at puste min brystkasse op. Men jeg kunne ikke. Og jeg vidste ikke hvor-
for.

Skelettet

Mange bgrn og unge kan have en sk&v ryg. Hvis legerne skgnner, at det er
ngdvendigt, kan den inden puberteten forsgges rettet ved et korset eller ved
en rygoperation. Brystbenet kan vare udstaende (fuglebryst) eller indadvendt
(tragtbryst), hvilket i de fleste tilfelde “kun” er af kosmetisk betydning. Hvis
tragtbrystet er meget udtalt kan det opereres p4 Rigshospitalet eller Arhus
Universitetshospital — helst inden man er udvokset. Mange unge far straek-
merker pa kroppen, pa skulderne eller larene.

9



Da jeg blev lidt @ldre, vidste jeg, hvorfor min brystkasse gik indad. Jeg syntes,
at det s& grimt ud og var lidt flov over det, da jeg var teenager, men i dag har jeg
det fint med det. Jeg kan huske, da min kereste for forste gang opdagede det og
spurgte, hvorfor min brystkasse var sadan lidt underlig. Jeg var maske lidt flov
over det, men forklarede ham det jo bare, som det var. Han syntes ikke, det var
underligt og var glad for at fa en forklaring pa det, og vi kommer stadig sam-
men i dag.

I byen med de andre

Det er @rgerligt ikke at kunne holde til s& meget som de andre. Jeg bliver sa traet
i mine muskler og mine led. Nogle gange gér jeg alligevel i byen med de andre,
men sé kan jeg ingenting naste dag.

En anden ting ved Marfan er, at man skal kunne forklare andre, hvad det er
man har. Der er jo ikke s& mange, der ved, hvad Marfan er, heller ikke leeger
eller venner. Og nar man bliver 18 ar, skal man til selv at kunne forklare det til
leger og sagsbehandlere i kommunen. Hvad vil det sige at have det, og hvilke
behov har jeg? Det er svert.

Da jeg var ti ar, kom jeg med i Landsforeningen for Marfan Syndrom. Det var
godt at mgde andre, og det er rart at vere et sted, hvor man ikke skal forklare
alting. De andre ved, hvad jeg mener, nér jeg siger: "Det kan jeg ikke holde
til”.

En drgm om at male

Hvad er min drgm for fremtiden? Jeg far aldrig en uddannelse og et fuldtids-
job, som alle andre, for det kan jeg ikke holde til.

Men selv om man har Marfan, og selv om man nemmere bliver tret, kan man
godt have en masse drgmme lige som alle andre. En af mine er at blive
kunstmaler. Det ville passe godt til mig. Jeg kunne sta op kl. 8 om morgenen
og spise morgenmad og male lidt. Sa er der én, der ringer med et bestillingsar-
bejde, og s tager jeg ud, maler op og ser pa farvevalg.

Det ville vaere fantastisk. Jeg elsker at male. Selv om man har noget mere at
slas med, skal man aldrig glemme sine drgmme, for det kan jo godt vere, at
det kan lade sig ggre - ogsé selv om man har Marfan

Smerter og traethed

Mange med Marfan Syndrom har smerter i led, muskler og sener, som ofte
skyldes de hypermobile led. Mange oplever, at de lettere bliver udmattet end
deres jevnaldrende, hvilket kan give problemer i forhold til skolegangen.
Det er endvidere konstateret, at der er en overhyppighed af migraene.
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Fortel det til de andre
Der gik et halvt ar, fer Rikke J. fortalte pa sin efterskole, at hun havde
Marfan Syndrom.

Af Rikke J., 20 dr

Jeg fik konstateret Marfan Syndrom pa en meget
tilfeldig made, da jeg var otte ar. Pa det tidspunkt
gik jeg hos en rygspecialist, fordi jeg har skaev
ryg, men han havde aldrig neevnt Marfan Syn-
drom.

En dag sa min farmor tilfzldigvis en lille bitte
artikel om Marfan Syndrom i ”Familie Jour-
nalen” og tenkte, at de symptomer passede pa
mig. Vi blev sendt pa Rigshospitalet for at fa det
unders@gt, og der fik jeg sa konstateret, at det var
Marfan Syndrom.

Hadede skolen

”Marfan - og hvad er sa det?”, tenkte is@r mine foreldre. Selv var jeg s lille,
at jeg ikke rigtigt tenkte over, hvad det var. Jeg syntes bare, at det var hyggeligt
at veere til kontrol pa sygehuset, for sa skulle jeg have fri fra skole og hygge
med mor en hel dag.

Overvejelser omkring selv at fa bgrn

Uanset om man har en arvelig sygdom eller ej, er det et naturligt gnske at
fa bgrn. Det er et meget personligt spgrgsmal, og kun de eventuelle forel-
dre kender svaret pa, om de tgr tage risikoen ved at fa et barn med Marfan
Syndrom.

Mange siger, at de har et sa godt liv med Marfan Syndrom, at de godt tgr
satte et barn i verden med sygdommen. Andre siger, at det vil de ikke ud-
s&tte et barn for.

Marfan Syndrom optrader i forskellige former — ogsa inden for samme
familie. Selv om der er 50% risiko for at give sygdommen videre, kan det
altsd veere i en meget lettere form, men det kan ogsa vere i en svarere.
Ingen kan forudsige svarhedsgraden.

Samtidig kan der for pigernes vedkommende vare en vis risiko ved en
graviditet pa grund af hjertet. Det anbefales derfor, at pigerne inden gra-
viditeten planlaegges, vurderes pa hjerteafdelingen pa Rigshospitalet eller
Arhus Universitetshospital. Under og lige efter graviditeten skal pigerne
folges ekstra teet.
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