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Forord

I 1991 blev Landsforeningen for Marfan Syndrom stiftet. Pa det tidspunkt var det
udelukkende de klassiske symptomer som syn,- hjerte,- og skeletproblemer, der blev
omtalt ved Marfan Syndrom. Efterhanden som Landsforeningen er vokset, har vi be-
market, at utrolig mange giver udtryk for, at de n@sten daglig lider af svere smerter.
Endvidere er vi blevet opmarksomme pa, at en overraskende stor del af vore med-
lemmer modtager fortidspension. Det har endvidere vist sig, at det er ikke de “klas-
siske” symptomer, der er hovedarsagen til tilkendelsen af fgrtidspension, men at
smerter og rygproblemer er de dominerende problemer.

Allerede i 1992 foretog jeg en uofficiel undersggelse over antallet af fgrtidspensioner
og om arsagerne hertil. Pa dette tidspunkt blev min nysgerrighed vakt, men jeg fandt
hurtigt ud af, at n@sten ingen fagpersoner har interesseret sig ved denne side af
Marfan Syndrom.

Som formand for Landsforeningen for Marfan Syndrom siden 1991 og ansat som
socialradgiver/konsulent fra 1997 har jeg haft direkte eller indirekte kontakt til flere
hundrede personer med Marfan Syndrom. Det har i flere ar varet et gnske at lave en
grundigere undersggelse omkring de sociale konsekvenser ved Marfan Syndrom med
fokus pa antallet og arsagerne til tilkendelse af fgrtidspension.

I 1999 - 2000 afholdt Den Sociale Hgjskole et efteruddannelsesforlgb for
socialradgivere, der arbejder indenfor handicapomradet, hvilket jeg deltog i. Kurset
gav mig mulighed for at lave denne undersggelse. Selve projektet hedder ~Smer-
ternes indflydelse pa livskvaliteten hos personer med Marfan Syndrom”. De vesent-
ligste statistiske resultater fremgar af nzrvaerende pjece. Endvidere er der i denne
pjece tilfgjet et afsnit: "Behandling af smerterne”.

I forbindelse med udgivelsen af denne pjece vil jeg rette en varm tak til de medlem-
mer, som har deltaget i spgrgeskemaundersggelsen og i interviews. Samtidig skal der
lyde en tak til overlege dr.med. Jens Halkjer-Kristensen, medicinsk-ortopaedisk
afdeling, Rigshospitalet som bade under udarbejdelse af det oprindelige projekt og
denne pjece har stillet sig velvilligt til radighed. Endelig skal der lyde en tak til
overlege dr.med. Jgrgen Eriksen, Rigshospitalets tveerfaglige smertecenter, som efter
projektets udarbejdelse vil ga ind i en nermere undersggelse omkring smerter hos
personer med Marfan Syndrom.

Resultaterne af min undersggelse vil blive offentliggjort i forbindelse med Lands-
foreningen for Marfan Syndroms 10 ars jubileum, som markeres ved en Hgring pa
Christiansborg fredag d. 9 marts 2001.

Marts 2001
Bodil Davidsen
Formand/socialradgiver
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Kapitel 1. Baggrund

Hvad er Marfan Syndrom?

Marfan Syndrom er en sj@lden arvelig bindevavssygdom, som fgrste gang blev om-
talt i 1896. En fransk bgrnelege Antoine Marfan beskrev de lange lgse lemmer,
fingre og teer hos en 5-arig pige. Muskeludviklingen var darlig og rygsgjlen havde
en unormal krumning.

Senere har andre leger beskrevet uregelmessigheder i andre dele af kroppen bl.a.
ved synet og hjertet, som i dag er de mest kendte symptomer.

Synet pavirkes bl.a. ved lgse linser, nersynethed, samt stgrre risiko for gra/grgn ster
eller nethindelgsning.

De karakteristiske trek ved hjertet og blodkarrene kan vere utette hjerteklapper
og/eller udvidelse af hovedpulséaren (aorta).

Endelig er personer med Marfan Syndrom oftest meget hgje og tynde.

Disse karakteristiske trek er den normale beskrivelse i litteraturen af Marfan Syn-
drom, men meget fa steder star der beskrevet, at smerter ogsa er et typisk problem.

Baggrund for undersggelsen.

Landsforeningen for Marfan Syndrom blev oprettet i 1991. I dag bestar Landsfor-
eningen af ca. 140 medlemmer med Marfan Syndrom, hvortil kommer en raekke stgt-
temedlemmer. Desuden har Landsforeningen haft kontakt til en reekke personer med
Marfan Syndrom, som ikke er medlemmer af foreningen. Ved samtaler med per-
soner med Marfan Syndrom er vi blevet opmarksomme pa, at mange lider meget af
smerter og trethed i bevaegeapparatet. Der kan vare tale om smerter i ryggen,- i led-
dene - eller i musklerne. Hertil kommer ofte en udefinerbar trethed.

Samstemmende har det lydt, at det har veret svert at fa leegerne til at interessere sig
for disse smerter, idet smerter ikke er navnt i den litteratur, der beskriver Marfan
Syndrom.

I 1992 foretog Landsforeningen en uformel undersggelse over antallet af medlem-
mer, som fik fgrtidspension og om arsagerne hertil. Den viste nogle overraskende
resultater, idet de “klassiske” symptomer som syns- og hjerteproblemer normalt ikke
er arsag til fgrtidspension. Derimod viste det sig, at en kombination af hjerte - og
synsproblemer sammenholdt med darlige rygge, treethed og smerter var den egentlige
arsag til ophgr pa arbejdsmarkedet.

I forbindelse med et efteruddannelsesforlgb foretog Landsforeningens socialradgiver
i 2000 en undersggelse over antallet af fortidspensionister og om arsagerne hertil.

Hvad forstas ved smerter?

Smerter er en personlig, fglelsesmassig ubehagelig oplevelse, som principielt ikke
kan diskuteres, idet der er tale om en personlig oplevelse, som ikke kan males.

I 1979 blev det af IASP ( International Association for Study of Pain) besluttet at
definere smerter som “en ubehagelig sensorisk og emotionel oplevelse forbundet
med aktuel eller potentiel vavsbeskadigelse, eller svarende til en sadan
beskadigelse”. Herved forstas, at smerteoplevelsen er til stede, uden at der ngd-
vendigvis kan pavises en vavsbeskadigelse, men at patienten oplever eller beskriver
en fornemmelse, der svarer til en beskadigelse.
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Kroniske smerter kan defineres som en smerte, der har vearet til stede i mere end 1
maned lengere end forventet. Den smerte, som beskrives hos personer med Marfan
Syndrom, er den kroniske, ikke maligne (ikke ondartet sygdom) smerte.

Kapitel 2. Sporgeskemaundersggelsen 2000

Resultaterne af opgerelsen

Der blev udsendt 101 spgrgeskemaer til Landsforeningens voksne medlemmer med
Marfan Syndrom. Af disse er 48% mand og 52% kvinder (gennemsnitsbefolkningen
49/51%)

Der indkom 81 besvarelser, hvilket giver en svarprocent pa 80%.

Svarene fordeler sig pa 45% mand og 55% kvinder.

Det viste sig, at 28 personer (35% af besvarelserne) oppebceerer fprtidspension, mens
51 personer (63%) er i arbejde, er studerende, er arbejdslpse, modtager bistands-
hjeelp eller er i arbejde med supplerende invaliditetsydelse, mens 2 personer (2%) er
pa efterlgn eller folkepension.

I forhold til tidligere undersggelser (bl.a. i 1992) er denne fordeling ikke over-
raskende. Derimod er kgnsfordelingen blandt de personer, der modtager fgrtids-
pension overraskende, idet 75% er kvinder (21) mod 25% (7) mend.

I spgrgeskemaerne blev medlemmerne spurgt om, hvad drsagen var til tilkendelse af
fortidspension. Her er der tale om medlemmets egen subjektive vurdering, idet kom-
munernes pensionsansggning ikke har veret gennemgaet.

Af de 28 personer, har 19 oplyst, at de har 2 eller flere symptomer, hvoraf der enten
klages over rygproblemer og/eller smerter. Da rygproblemer som regel medfgrer
smerter, h&nger disse 2 kategorier ofte sammen. Kun 2 angiver, at hjerteproblemerne
er den eneste arsag, 1 har “kun” synsproblemer, mens 2 far fgrtidspension af anden
arsag end Marfan Syndrom.

Fordelingen er saledes:

Ud af de 28 personer, der modtager fgrtidspension angiver

18 personer, at tilkendelsen er givet bl.a. pa grund af rygproblemer
17 har bl.a. smerter i led og muskler

12 klager bl.a. over usaedvanlig treethed

12 har bl.a. synsproblemer

11 har bl.a. hjerte/aortaproblemer

Der er saledes kun 5, som ikke angiver at have enten ryg- eller smerteproblemer. Det
kan saledes konkluderes, at det ikke er de “klassiske” symptomer (syn og hjerte) som
er hovedarsagen til fgrtidspension, men en kombination af diverse faktorer. Man kan
delvis afhjelpe syns- og hjerteproblemer medicinsk og/eller kirurgisk, men de kan
kun i begranset omfang forebygges. Tallene peger pd, at man i stgrre omfang burde
spge at forebygge smerter, rygproblemer og trethed, hvilket kun sker i et beskedent
omfang.
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Arsagerne til tilkendelse af
fortidspension for personer med Marfan
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Pensionens storrelse er fordelt saledes:

Almindelig fgrtidspension 2 (7%)

Forhgjet fgrtidspension 2 (7%)

Mellemste fgrtidspension 17 (61%)

Hgjeste fortidspension 7 (25%) (hvoraf 2 far plejetilleg)

3 af de 4 personer med almindelig eller forhgjet fgrtidspension fik diagnosen stillet
efter det fyldte 47.4r.

Det er erfaringen, at desto tidligere diagnosen stilles, desto verre er symptomerne, og
det kunne derfor forventes, at man fik fgrtidspension i en tidligere alder. Under-
sggelsens resultat viser imidlertid fglgende:

Gennemsnitsalderen for diagnosetidspunktet for de personer, der far fgrtidspension
var 27,9 ar, men den var 17,6 ar hos de personer, som var i arbejde. Det har gjen-
synlig veret nemmere at “leve med Marfan Syndrom” med forebyggelse og valg af
erhverv, desto tidligere diagnosen blev stillet. Det viser, hvor vigtigt det er, at fa
stillet en diagnose pa et tidligt tidspunkt i livet.
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Gennemsnitsalderen for personer med Marfan Syndrom i undersggelsen, der mod-
tager fgrtidspension var 48,8 ar — personer i arbejde 33,1 ar.

Alder for pensionens tildeling Alder for pensionens tildeling
hos personer med Marfan Syndrom i hele befolkningen

18 —29 ar 8 (29%) 3%

30-39 7 (25%) 9%

40 - 49 5 (18%) 20%

50-59 6 (21%) 35%

60 — 66 0 33%

vides ikke 2 (7%) -

Sammenlignet med hele befolkningens aldersfordeling m.h.t. pensionering, er der en
markant forskel.

Mere end halvdelen af personer med Marfan Syndrom fik pension fgr det fyldte 40 dar
—mod 12% i ”gennemsnitsbefolkningen”.

Gennemsnitsalderen pa de personer der besvarede spgrgeskemaet var
47,9 ar for de personer som har faet fgrtidspension pa grund af Marfan Syndrom og
34.9 ar for personer i arbejde, m.v. herunder personer med invaliditetsydelse.

Tidligere var gennemsnitslevealderen for personer med Marfan Syndrom 40 — 50 ar,
men specielt pd grund af hjertekirurgiens fremskridt er levealderen i dag ncesten
normal.



I undersggelsen blev der spurgt om beskeeftigelsen for pensioneringen. Her kunne
man forvente, at hardt fysisk arbejde havde varet medvirkende til en pensionering,
hvilket ikke er tilfeldet. Der var tale om et bredt billede, idet der var flere, som
arbejdede som ufaglerte inden for det sociale omrade, som maskinarbejder, som
jurist eller med kontorarbejde.

Det har endvidere veret overvejet om tilkendelse af fgrtidspensionen har veret kon-
Jjunkturbestemt.

Af de 28 personer, som modtog fertidspension var der 2, der fik pension af anden
arsag end Marfan Syndrom og 2 ved ikke”, hvornar pensionen blev tilkendt.

De resterende 24 har faet tilkendt pension i fglgende tidsrum:

Fgr 1970 1 1990 - 99 15
1970 -79 4 2000 - 1
1980 — 89 3

Der er siledes 16 personer (66% af fgrtidspensionisterne), der fik fgrtidspension pa
grund af Marfan Syndrom, som har faet pensionen tilkendt efter 1990.

Af de 8 personer, der fik tilkendt pension fgr 1990, var 2 hjemmegaende, 2
dagplejer/peedagog og 4 beskeftiget ved ufaglert arbejde eller andet hardt fysisk
arbejde fgr tilkendelsen af pension.

Nar en sa stor del har faet tilkendt fortidspension efter 1990 kan det skyldes flere fak-
torer: Tidligere dgde mange med Marfan Syndrom i en ung alder, hvorfor de ikke er
registreret i undersggelsen. Lagerne er blevet mere opmeaerksomme pa at stille en
diagnose pa et tidligt tidspunkt, hvilket dels kan have en betydning for overlevelsen,
men ogsd betydning i forhold til valg af erhverv. Selv om kravene til fgrtidspension
er blevet skerpet gennem arene, har der kun veret et enkelt medlem, som har faet
afslag pa en pensionsansggning.

Der synes saledes ikke at veere konjunkturbestemte faktorer i forbindelse med til-
deling af fortidspension

Kapitel 3. Om smerter

Hvad er arsagerne til smerter hos personer med Marfan Syndrom?
Smerterne kan opdeles i tre typer:

1) de nociceptive smerter, hvor der er vevsbeskadigelse eller truende vavsbeska-
digelse.

Arsagen til smerterne i bevageapparatet kan vare dels den ggede lengdevakst af
rgrknoglerne, og dels det @ndrede fibrillin i bindevavet, som indgér i ledkapsler, led-
band og sener. Dette kan fgre til overbelastningsskader i bindevavet, tendens til
fejlstillinger i leddene, forstuvninger eller ledskred (luksasioner). Dette fgrer igen til
gget belastning af muskler og sener, hvilket igen giver smerter og evt. gget slid pa
leddene.
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Den ggede l@ngdevakst giver muskulaturen store belastninger bade pa krop, arme og
ben. Der kan opstd rygskavheder (scoliose/kyphose), fejludvikling af brystkassen
(fuglebryst eller tragtbryst) samt foddeformiteter (oftest platfod).

Ca. 50-60% af personer med Marfan Syndrom har unormal @gget bevagelighed i et
eller flere led. Det betyder, at leddene er for Igse eller svage, og overstrekkes let eller
gar ud af led. Det er iser i de yngre ar, at ledddene er svage, idet de med arene bliver
mere stive.

Nar leddene konstant bliver overbelastet bliver bindevaevet beskadiget. Der kommer
betendelsesreaktioner og dermed smerter eller der kan komme vaskedannelse i
leddene, som i det lange Igb kan medfgre slidtage.

2) de neurogene eller neuropatiske smerter er smerter, der skyldes en skade pa ’fgle”
- nervesystemet, d.v.s. den del af nervesystemet, der er ansvarlig for registrering af
bl.a. smerter (perifert og/eller centralt)

3) viscerale d.v.s. smerter fra indvoldene

Alle langvarige / kroniske smertetilstande skal betragtes/vurderes og behandles ud fra
en biopsykosocial synsvinkel. Det betyder, at der i smerteoplevelsen hos den enkelte
er der blandet ikke blot den “rene” biologiske registrering, men ogsa sociale og psy-
kologiske forhold. Der er store individuelle variationer, og det er vigtigt at erkende at
psykiske og sociale problemstillinger har stor og til tider afggrende indflydelse pa
smerteoplevelsen, d.v.s. hvad man synes er acceptabelt eller ikke acceptabelt.

Mange klager endvidere over, at de lettere udmattes end de jevnaldrende, hvilket
kan skyldes den svage muskulatur samtidig med en fglelse af udmattelse pa grund af
overstrekning af nervebaner i ledband, sener og muskler. Denne overbelastning sker
ved selv normale aktiviteter og kan give smerter, som opleves som udmattelse.

Hvad forstas ved hypermobilitet?

Hypermobilitet er en tilstand, hvor man er i stand til at bevage leddene for meget. I
hypermobile led er ledbandene lgse og yder derfor ikke fuld beskyttelse af leddene.
Leddene kommer derfor lettere ud over den normale yderstilling og belastes der, hvor
ledbrusken er tynd, og hvor den ikke er beregnet til belastning.

Denne tilstand kan vere arsagen til smerter og pa leengere sigt slide pa brusken. Et
hypermobilt led er "Igsere” og mere ustabilt. Steerk muskulatur kan i et vist omfang
overtage noget af ledbandenes arbejde, ligesom en gget bevidsthed om arbejds-
stillinger kan afhjalpe nogle af problemerne.

Bgrn og smerter

Den her beskrevne undersggelse omfatter kun voksne med Marfan Syndrom. Imidler-
tid viser erfaringerne fra Landsforeningens medlemmer, at ogsd mange bgrn lider
meget af smerter og en heraf fglgende traethed.

Smerterne kan ofte sammenlignes med gigtsmerter: De er varst om morgenen, for-
tager sig lidt gennem formiddagen for atter at tage til hen pa eftermiddagen. Det kan
vere utroligt svert for bgrnene at beskrive disse smerter, hvorfor det er vigtigt, at
bgrnenes netvark er opmerksom pa risikoen for smerter, og tager dem alvorligt.
Nogle bgrn med Marfan Syndrom er us@dvanlig trette — som det kan vere svert for
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fremmede at forsta. Ogsa her er det vigtigt at omgivelserne er opmarksomme pa de
problemer, treetheden kan medfgre.

Hvad kender man til smerter hos personer med Marfan Syndrom?

Indtil i begyndelsen af 1990°erne var smerter hos personer med Marfan Syndrom
nasten ikke omtalt i den internationale litteratur. I Landsforeningen for Marfan Syn-
drom blev man opmzarksom pa problemet, da medlemmerne dels pa vore kurser, dels
ved henvendelse til foreningens formand gjorde opmeerksom pa, at de led meget af
smerter i led og muskler. Ofte var smerterne forbundet med en usadvanlig, men
udefinerbar trethed.

Proff. Rodney Grahame, Guy,s Hospital, London beskriver bl.a. i "Marfan In Touch”
(den engelske forenings medlemsblad) februar 1993 en undersggelse, han foretog i
USA i 1990/91. Han undersggte 27 bgrn mellem 2 og 17 ar og 48 voksne mellem 18
og 76 ar — i alt 75 personer. Af de 27 bgrn havde 21 smerter enten i led, ryg, sener
eller muskler. Af disse havde 11 smerter mindst 2 steder. Dog havde ingen bgrn
under 5 ar smerter. Kun 2 ud af 48 voksne var fri for smerter, og 42 havde smerter i
mere end en region. Til trods for de mange symptomer var der kun fa, der havde
modtaget fysiurgisk behandling ( 3 bgrn og 3 voksne).

I den engelske undersggelse var der saledes 88 %, der havde smerter i mere end en
region — i den danske 68%, men her var der kun tale om sa svare smerter, at de
bidrog til pensionstilkendelsen.

I 1998 blev der gennemfgrt en stgrre undersggelse blandt de europziske Marfan-
foreninger af professor Raoul Hennekam, Holland. Fglgende lande deltog: Belgien,
Danmark, Frankrig, Tyskland, Holland, Schweitz og England- i alt 903 medlemmer
med Marfan Syndrom, hvoraf 848 var over 13 ar. Danmark deltog med 7% af
samtlige besvarelser d.v.s. 63 medlemmer. Denne undersggelse var omfattende med
spgrgsmal indenfor bl.a.: alder for diagnose, hvem stillede diagnosen, arvelighed,
hjerte,- gjne- og skeletproblemer, men ogsa mere personlige spgrgsmal omkring ens
eget syn pa at have en kronisk lidelse. Ogsa Raoul Hennekam giver udtryk for undren
over, at sa mange personer med Marfan Syndrom har smerter.

Af undersggelsen fremgar fglgende omkring skeletproblemer:

29,3 % angav ikke at have nogle skeletproblemer:

12,5% havde almindelig begreenset fysisk udfoldelse

6,1% havde begrenset keebemobilitet

49,6 % gav udtryk for, at de havde smerter. Hyppigheden blev sdledes fordelt:

Nogle smerter 22,1%
Ofte smerter 17,9%
Konstante smerter 9,6%
48,7 % klagede over treethed, fordelt saledes:

Lettere treethed 38,7%
Altid treet 10,0%



4,1% Andet

Fysisk udfoldelse

Normal fysisk udfoldelse 37,5%
I nogen grad begrenset, men tilstraekkeligt til at fgre et normalt liv 37,5%
I nogen grad begranset, det daglige liv er pavirket 23,8%
Kgrestol, bundet til seng 1,2%

(European Marfan questonnaire, 1998, R. Hennekam)

Der findes saledes enkelte internationale undersggelser omkring smerteproblematik-
ken, men det er alligevel et omrade, man ikke forsker i, og disse problemer er
ukendte i beskrivelserne af Marfan Syndrom.

Smertereaktioner og traethed hos personer med Marfan Syndrom.

Mange personer med Marfan Syndrom ma betragtes som kroniske smertepatienter.
De fleste har varet ude for et langt undersggelses- og evt. behandlingsforlgb for
syns- og/eller hjerteproblemer, men ingen laeger har reageret pa klager over smerter
fra bevaegeapparatet. Maske har man faet at vide “det ma du leve med”, eller
problemet er maske ikke blevet taget alvorligt.

Treethed er ofte blevet beskrevet blandt personer med Marfan Syndrom sével hos
bgrn som hos voksne. Flere af Landsforeningens bgrn har ikke kreafter til at klare den
normale skolegang uden de af og til ma have en “’pjekkedag”, hvor de bare sover.
Blandt de voksne er der ogsa hyppige klager over en usa@dvanlig traethed i forhold til
ligestillede.

Hovedpine hos personer med Marfan Syndrom.

Ligesom smerter i leddene har mange medlemmer klaget over svar eller migrane-
lignende hovedpine.

Gennem samtaler med mellem 100-200 personer med Marfan Syndrom har
Landsforeningen for Marfan Syndrom erfaret, at us@dvanlig mange lider af migrene
eller migraenelignende hovedpine. Arsagen hertil er ukendt, ligesom det kun er omtalt
fa gange i den internationale litteratur.
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Kapitel 4 Behandling af smerterne

1) Hvad kan man sely ggre?

Mange marfanpatienter klager over ledsmerter, som begynder i barndommen. Det er
derfor vigtigt, at ogsa foraeldre til marfanbgrn allerede pa et tidligt tidspunkt forsgger
at hjelpe til gode vaner og interesser i form af hensigtsmessig idraet. Et treenings-
program bgr tilrettelegges i samarbejde med en fysioterapeut.

Pa grund af de hypermobile led, er det vigtigt, at leddene ikke overbelastes, hvorfor
man ikke skal dyrke udmattende idrat som f.eks. langdistance 1gb, og man bgr und-
ga idret med stor risiko for ledbelastning f.eks. trampolinspring eller med risiko for
kollisioner f.eks. fodbold, handbold, boksning, brydning, ishockey — i hvert fald pa
konkurrenceplan.

Mange med Marfan Syndrom er platfodede. Fgdderne er ofte lange og smalle og fod-
buen er mere eftergivelig pa grund af de darlige ledband. Ved at ga meget barfodet
eller i uhensigtsmassigt fodtgj, kan platfodheden forvaerres. Omvendt kan trening af
fodens muskler mindske ubehaget. Det er vigtigt med godt fodtgj, iser med en god
svang- og helstgtte samt at skoen ogsa stgtter forfoden d.v.s. at skoen skal vere lang
og smal svarende til foden. Hvis det er ngdvendigt med indleg, fremstillet af en
bandagist, skal disse vare blgde og eftergivelige, men naturligvis tilpasset foden.

For at skane ryggen, kan det anbefales at man bruger rygsak.

Man bgr sikre, at bade bgrn og voksne med Marfan Syndrom har ordentligt
tilpassede borde og stole bade i skole, pa arbejdspladsen og i hjemmet. Er man meget
hgj, bgr man maske overveje at fa havet kgkkenbordet for at undgd ungdvendig
belastning af ryggen.

Naér man lider af Marfan Syndrom er det naturligvis vigtigt, at man ogsa tager hgjde
for evt. hjerte og gjeproblemer. Udgangspunktet er, at man skal leve som man har
lyst, luft og krefter til. Nedenfor er der angivet, hvilke sportsgrene, l&gerne kan
anbefale og hvilke, de vil frarade.

Man bgr specielt undga kraftig blodtrykstigning, som man far ved statisk arbejde:
arbejde med ringe bevagelse f.eks. lgftning af noget tungt, igangskubning af en bil
m.v. Arbejde/ anstrengelse med megen beveagelse giver ikke nar sa hgj belastning.
Man bgr endvidere undgé “tacklinger” d.v.s. bump eller stgd, idet et direkte stgd/slag
mod brystveggen kan beskadige aorta.

Tidligere gav @jenlegerne “skanepaleg” mod at bukke sig, lgfte tunge ting eller
andre fysiske anstrengelser af hensyn til faren for lgse linser eller nethindelgsning.
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Man har imidlertid erkendt, at disse rad var mere skadelige end gavnlige, hvorfor
man i dag ikke anbefaler nogen form for restriktioner. @jnene er dog mere udsatte
for direkte slag og stgd. Hvis der er risiko for at blive ramt i gjet af en bold f.eks. ved
bordtennis, badminton eller squash anbefales det, at der bruges beskyttelsesbriller.

Hyvilke sportsgrene kan anbefales?

Kan anbefales Kan ikke anbefales
svgmning boksning

cykling langdistancelgb
badminton terrenlgb

kricket rugby

tennis vagtlgftning
bueskydning dykning (dybt)
sejlsport squash

ridning karate/judo
bordtennis faldskermsspring
skisport drageflyvning

kano bjergbestigning (hgjt)
golf trampolinspring
bowling brydning

skateboard fodbold

diskoskast handbold

spydkast ishockey

basketball i det hele taget kollisionsidrzaet

med bump og stgd

2) Medicinsk behandling af smerter.

e  Paracetamol/panodil: Max 4-5 g/dggn for voksne. Bgrn: spgrg legen.

e  Gigtmidler (NSAID-gruppen): Kan give maveproblemer og problemer ved blod-
fortyndende behandling

e  Morfinpreparater: Kan medfgre athengighed og trethed.

e  Midler, som anvendes til andet formal, men som kan have en tilleegsgevinst”,
hvis de gives i mindre styrke: visse antidepressive midler eller epilepsimedicin.

3) Fysioterapi

Iflg. lov om vederlagsfri fysioterapi af 1989 og senere @ndret 1.3.2000 har personer

med Marfan Syndrom ret til vederlagsfri fysioterapi, nar

1) vedkommende er svart handicappet,

2) fysioterapien skal have til formal at forbedre den fysiske funktionsevne,
vedligeholde funktionsevnen eller forhale en forringelse af funktionsevnen og

3) tilstanden er varig.

Man skal henvende sig til egen laege eller sygehuslaege for at fa en henvisning. Denne
skal pategnes, at der er tale om Marfan Syndrom d.v.s. mulighederne for vederlagsfri
fysioterapi er opfyldt.
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4) Anden form for behandling

Nogle personer kan opna en vis smertelindring ved TNS (elektrisk stimulation).
Spgrgsmalet om kiropraktorbehandling har varet drgftet. Nogle kan fa en god hjelp,
men det anbefales at drgfte dette spgrgsmal med egen laege/speciallege. Det er
vigtigt, at kiropraktoren kender til behandling af hypermobile led. Det er naeppe
hensigtsmessigt med lange serier af manipulation af de i forvejen hypermobile led.
Endelig kan varme - kulde behandling anbefales ved akutte smerter

Hvad kan det offentlige ggre?

Ifglge Servicelovens §§ 97 og 98 yder kommunen stgtte til hjelpemidler/
forbrugsgoder til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nar
hjeelpemidlet/forbrugsgodet

1) 1ivasentlig grad kan athjelpe de varige fglger af den nedsatte funktionsevne

2) 1ivasentlig grad kan lette den daglige tilvaerelse i hjemmet eller

3) er ngdvendigt for, at en pagaldende kan udgve et erhverv.

Af hjzlpemidler, der er relevante for personer med Marfan Syndrom, kan navnes
ordentlige arbejdsborde og kontorstole, madras, specielt lys og evt. computer.

Man kan prgve om madrassen er tilpas ved at l&gge sig i sengen pa ryggen. Der skal
vere et naesten jevnt trykt pa hele bagsiden af kroppen. Hvis man mearker et hardt
tryk pa hzle, bagdel og ryggen mellem skulderbladene, og ingen stgtte i leenden, er
madrassen for hard. Hvis man ligger pa siden, skal man fgle stgtte i leenden, og
madrassen skal give efter for skuldre og hofter.

Ifglge Servicelovens § 102 kan man fa gkonomisk hjelp til indretning af boligen,
f.eks. at fa hevet kgkkenbordet.

Efterskrift

Onsker for fremtiden

Kroniske smertepatienter giver ofte udtryk for, at de ikke fgler at det offentlige
system i social — og sundhedsomradet accepterer deres smerter. Iser er det et
problem, nar smerterne ikke er beskrevet i forbindelse med et sygdomsforlgb, f.eks.
ved Marfan Syndrom. Som den tidligere beskrevne undersggelse viste, er smerterne
et stort problem for personer med Marfan Syndrom, men der findes ingen officiel
malrettet behandling herfor.

Det er et gnske, at man i sundhedsvasenet vil tage disse problemer alvorligt. I Norge
findes f.eks. et genoptr@ningssygehus, hvor 5-10 personer med Marfan Syndrom en
gang om aret/hver andet ar kommer til et tre ugers intensivt genoptreningsophold.
Man bgr endvidere vaere opmarksom pa den hjelp, der kan hentes fra de tverfaglige
smertecentre, nar der er tale om svare kroniske smerter.

I socialvaesenet bgr man ligeledes veere mere opmarksom pa de omtalte problemer.
Det drejer sig bade om bevilling af hjelpemidler, men ogsa i forbindelse med ansgg-
ninger om fleksjob eller pension. De kroniske smerter medfgrer ofte en ubeskrivelig
traethed, som kan give problemer pa arbejdsmarkedet.
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Marfan Syndrom er ogsa et smertesyndrom!
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